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Prélogo

Escribir el prélogo de un libro es el sueiio de cualquier lector que se
haya enamorado del texto y éste es mi caso. Porque el prologo es un
puente entre los autores y ¢l lector, hecho por alguien que ley6é mientras
aquellos escribfan, y escribe antes de que éste lea. Al leer el libro por pri-
mera vez, me toco ser representante de los lectores para pedir a Andreay
Diego que aclararan algunos conceptos y que pulieran algunos ¢jemplos,
siempre motivado por las ganas de leer mas. Ahora que sale a la lectura de
todos, me cabe el desafio de explicar por qué vale la pena adentrarse en es-
tas paginas.

El primer motivo para leer ;Son o se hacen? es que habla de todos nos-
otros. Cada cual tiene su historia y su proyecto, sus orgullos y sus temblo-
res, pero todos debemos llevar adelante alguna lucha (externa o interna)
para desarrollar nuestras vidas. Algunos tratan de superar traumas, otros
cargan con un dolor, todos somos vulnerables y hasta Aquiles padece las
limitaciones de su talén. Hablar de discapacidades no es ajeno a ningin
ser humano, sino constitutivo de nuestras particularidades, nuestras luces
y sombras. Y estas paginas muestran que las debilidades de cada cual suelen
echar raices en los prejuicios ajenos y en los techos construidos social-
mente para impedirnos crecer. Jean-Paul Sartre es, quizd, radical cuando
plantea que no importa lo que hicieron de uno, sino lo que uno hizo de
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lo que hicieron de uno. Creo que sf importa lo que hicieron de nosotros
(los techos que pusieron sobre nuestras cabezas, las alas cortadas a nues-
tros suefios), pero coincido con él en que importan més nuestras estrata-
gemas para sortear los techos y recrear las alas. En este caso, importa
también lo que hacemos de los demds, los limites que les impone nuestra
mirada —tanto nuestro desprecio o agresiones como nuestra comedida so-
breproteccion-. Porque lo que hacemos o dejamos de hacer hacia los de-
mas disena una frontera que cllos deberan luego sobrepasar.

Formamos parte, entonces, de una urdimbre de miradas que fortalecen
o debiliran, que sostienen o dejan caer. Por eso mismo, nadie estd exento
de mirar y ser mirado, de construir al otro como débil e incapacitado, o
de ser visto por otros de modo lapidario y terminal. Este libro habla sobre
modos de relacionarnos; advierte cudnto de las miradas propias y ajenas da
forma a nuestras valoraciones y nuestra potencia, nuestros desafios y per-
INiSOs O nuestras rejas y abismos. Pero los autores muestran también que,
al decir de Foucault, alli donde hay cadenas y encadenamientos hay opor-
tunidades de libertad. Algo de la naturaleza nos constituye y nos da un an-
cla a veces dificil de levar, porque todo cuerpo es limitado. Sin embargo,
las discapacidades mds severas se instalan en nuestros juicios y adormecen
nuestro deseo, cuando consideramos nuestros cuerpos como impedidos o
minusvalidos, cuando nos detenemos a considerar las limitaciones como
rasgo fundante y determinante de lo que podremos hacer. Este libro habla
de cada uno de nosotros, compelidos por el medio social a evaluar qué po-
demos y cudles son nuestras imposibilidades: un buen motivo para aden-
trarnos en él.

El segundo motivo para leer estas paginas es que nadie puede hacerlo sin
verse provocado a pensar. Este libro mueve y conmueve. Nos mueve a
salir de la parsimonia v la inercia, de los velos que configuran el sentido co-
min, de las anteojeras que nos inducen a mirar sin ver. Pero también nos
conmueve, en ¢l sentido de provocar un movimiento colectivo, de reunir
sensibilidades dispersas por las murallas del silencio y el olvido. Usted y yo,
estimado lector, nos preguntamos més de una vez quién es el otro y cémo
puedo comunicarme con él. Conmovernos es ponernos en comumnicacién
y €N movimiento; es reconocer la endeblez de nuestras miradas y juicios,
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que siempre pucden formularse mejor. Como ensefiaba Baruch SE.)inoze.l,
nunca sabemos lo que un cuerpo puede, ¥ convienc recrear €sta incerti-
dumbre alli donde se solidifican las imdgenes del otro: “no va a poder”,
“no sabe”, “no quiere”, “no le interesa”, “él es asi”. Nadie sabe lo que un
cuerpo puede. Por eso mismo, nadie tiene derecho a enunciar las frontcras
de los demis. Nadie sabe lo que podria su propio cuerpo emancipado de
mandatos, restricciones, juicios tempranos y miradas disciplinadoras. Los
autores muestran cuin caprichosa y dafiina es la costumbre de clasificar y
catalogar a los sujetos por sus rasgos congénitos o sus caracteristicas fisicas
y mentales. Por eso mismo, desaffan a que los lcctorcfs pensemos qué mun-
dos podriamos habitar si aprendiéramos a mirar y mirarnos de otro modo.

Esto anticipa un tercer motivo de lectura, y es que este libro habla de lo
que podemos hacer. Poco de lo que somos estd inscripto en cl origen y
nuestra identidad es siempre una huella contingente e incierta por la que
caminamos sin rumbo predeterminado. Somos lo que hacemos, los relatos
que hacemos sobre lo que hemos hechoy los proyectos que nos orientan.
Visto de este modo, sicmpre podemos ser mucho mds de lo que hemos
sido, barajar y dar de nuevo nuestras cuentas pendientes y nuestros lastres
antiguos. Pero nos incapacita la costumbre de perseverar en identidades ri-
gidas y pesadas como armaduras medievales. Cercenan nuestras manos
frases como “:qué le va a hacer?” o “es asi, nomds”, expresion de un cinico
sedentarismo moral. En las reglas sociales y las buenas costumbres pode-
mos hallar justificativos para diluir nuestros suenos y mitigar el deseo hasta
dejarlo inerme. La sociedad nos ofrece muchas oportunidades de echar
raices en la imposibilidad, de solidificar lo habido para que nada nuevo
pueda llegar a ser. A nadie le estd vedado construir su propia discapacid.ad
y perdurar en ella acompafiado de una letanfa larga y oscura. Pero las dis-
capacidades mds dafiinas son las dispuestas a cortar las alas ajenas; la im-
posibilidad de dejar que otros suefien sus suefios y desafien horizontes; la
incapacidad de cuidar y confiar, de creer y apostar. El mundo estd tran-
quilo si regamos cada dia nuestras excusas para que nada cambie.

Los seres humanos podriamos aprender de los cangrejos. Dicen que los
pescadores no necesitan tapar los barriles en los que los recogen, porque
cuando uno quiere salir, otro lo agarra para salir primero. De ese modo,

13|
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ninguno lo logra. Podemos relacionar esa imagen con nuestros peores ras-
gos sociales de competencia y rechazo de los méritos. Sin embargo, podria
también interpretirsela como una batalla de autoestimas: si alguien intenta
salir y Io logra, los demds deberiamos considerarnos cobardes por no ha-
berlo intentado. Esta imagen permite revisar algunas de nuestras actitudes
hacia la discapacidad: es preferible naturatizar las imposibilidades antes
que denunciar su origen cultural, porque esto nos comprometeria a trans-
formar los vinculos y revisar las expectativas mutuas. Algo podemos hacer.
No le cabrin dudas cuando termine de leer este libro.

Los autores llegan aqui porque su itinerario los trajo al texto, porque la
mirada se hizo gesto y el gesto se transformé en palabra. Por eso el libro
contiene 1deas que interpelan nuestros gestos y desnudan nuestras miradas.
Andrea y Diego podrian considerarse cangrejos rebeldes y provocadores,
que muestran un camino posible y desnudan nuestras excusas pusilinimes.
No es lo mismo tener un corazén que una coraza inmensa, como no es
igual la compasién a compartir pasiones. Este libro provoca la disolucion
de las corazas y el nacimiento de pastones compartidas. No deje, estimado
lector, que sus piginas avancen en vano, porque pocas veces Nos convocan
a una aventura tan tierna y radical como ésta de encontrarnos con nuestra
vulnerabilidad para hallar fortaleza en ¢l cuidado reciproco. La soledad se
vence con solidaridad y la inercia estiipida a veces con un buen sopapo.
Leer es mds amigable. En la proxima pdgina, empezard usted a decidir si
el convite vale la pena.

Isabelino A. Siede!

Nora

1. Licenciado en ciencias de la educacion v profesor de ensefianza primaria. Actor de La edu-
cacion politica, ensayos sobre ética y cindadania en la escueln; Formacidn érica. Debare ¢ im-
plementaciin en ln escucln; Todos y cada uno frenee al desafio de los devechos bumanos, y
Retratos de fasnilia en ln escuely. Enfogues disciplinares y propusstas de ensefiansa cn coautoria,
Fue coordinador de Formacién ética y ciudadana v Educacion civica en disefios curriculares
y programas de la Ciudad de Buenos Aires. Es profesor de Diddctica de las ciencias sociales
en la Universidad de La Plata. Capacitador y disertante, articulista v ensayista nacional ¢ in-
ternacional en numeresas publicaciones, foros ¢ instituciones.
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“He corrido un vieggo: be expuesto mis pensamientos”

Piera Aulagnier’

Este libro concretiza nuestro trabajo dentro del campo de la discapaci-
dad en contacto con colegas de muchas disciplinas, familias, funcionarios
de distintos niveles de gobierno y directivos de las organizaciones mds va-
riadas. Los encuentros durante las capacitaciones, las conferencias, las su-
pervisiones, los intercambios en los foros electronicos de discusion y los
talleres resulté nutritivo porque estimulé nuestra reflexién y nos exigio
desarrollar herramientas teéricas relevantes para guiar las practicas propias
y la de otros actores sociales.

Escribimos ;Son o se hacen? a dilo. La otredad entre nosotros es cons-
truida a través del enfoque de trabajo en equipo que desarrollamos desde
1999. Arribamos, sin cilculo previo, al punto en el cual decir “yo” no
tiene mayor importancia; “nosotros” escribimos?. Este libro lleva la marca
de nosotros y de otros dentro nuestro. Mds alld de la autoria de la escri-
tura, lo que leerdn es producto de muchos encuentros.

Utilizamos fragmentos de materiales publicados con anterioridad en el
periddico “El cisne”, inalterados o modificados, como testimonio de que
vivir la historia confirma, lanza y altera las ideas, las hace otras. Hay una
amplia interconexién entre Jos temas, por lo cual intentamos que las re-
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dundancias no fueran repeticiones. Si logramos transmitir ese entramado,
la lectura de un capitulo deberia convocar a la lectura de otros o bastarse
a si misma, segin el deseo del lector.

Agradecemos a Patricia Naredo y Marfa Emilia Benante que nos ayuda-
ron en distintas instancias del tipeo de la obra. A Federico Gonzilez Cas-
tandn por la traduccién de uno de los capitulos. A Fernando Stern, Ana
Aloe, Maria Isabel Moreno y Robert Schalock por su generosidad y su
confianza profesional. Al Instituto Recreativo Terapéutico Especial, a Par-
kland Class, a Phillip Stephan, a Ricardo Fleitas y a Rosangela Berman
Bieler por confiar en nosotros cuando tenfamos mds suefios y proyectos
que certezas. A Isabelino Ahmed Siede, por una lectura del manuscrito
atenta como la de un profesional, critica y carifiosa como la de un amigo,
y fecunda como la de un gran pensador, cuyas sugerencias y sefialamientos
incorporamos al texto definitivo.

Y, especialmente, a todas las personas con discapacidad intelectual que
nos dejaron comparrtir trayectos de sus vidas, enseftdndonos cémo cons-
truir con ellas recorridos maltiples y diferentes, permitiéndonos aprender
mucho de lo que aspiramos transmitir en este libro.

Julio 2007, en viaje permanente.

Noras

1. Aulagnier, Piera, Los destinos del placer.

2. Pdarrafo inspirado en ¢l inicio de Mil mesetas. Capitalismo y esquizofrenia, de Gilles Deleuze
v Félix Guattari.
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MARCOS

La exclusion o ln tnclusion de las personas
discapacitadas dentro de I vida social e,
desde un inicio, un ncte socialt

Mireille Maller

N

{POR DONDE EMPEZAR? CONCEPCION DE LA DISCAPACIDAD

Mogblico, Gorki?, mongui, anormal, bobo, opa, lento, tonto, zonzo, ta-
rado, deficiente, minusvalido, aparato, chico especial, inhdbil, idiota, en-
fermo mental, lerdo, imbécil, oligofrénico, Rainman?®, fronterizo, débil,
estiipido, discapacitado mental, discapacitado intelectual, discapacitado cog-
nitivo, “le faltan cinco minutos de hervor”, “el ascensor no le llega hasta
arriba”, “le falta algiin jugador”, “tuvo un retraso madurativo”, “no es

como los otros”.
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i Tantas palabras para nombrar lo mismo a lo largo de las épocas! Las
mds serias, en cada época, parecen ser las adecuadas, por un tiempo. Luego
son criticadas porque se cncuentra una denominacién mds radical, cen-
trada en la “verdadera” esencia del fendmeno. Todas se apoyan en alguna
parte auténtica, simplificando excesivamente la totalidad, reduciéndola tan
solo a ese factor. En este libro usamos la denominacién discapacidad in-
telectnal, la mas aceptada en foros internacionales en la actualidad.

Idiota viene del griego idio, que significa propio, particular (como en
idioma e idiosincrasia). El idiota era el que se preocupaba tan sélo de sus
propios asuntos y no se interesaba por los asuntos de los ciudadanos. Por
extension, en la Europa medieval se utilizé para designar a aquellos igno-
rantes, usualmente extranjeros, que no dominaban adecuadamente el latin.
Esta categoria, entonces, se refiere a la discapacidad intelecrunl a partir de
su escasa participacion social y la minusvalia otorgada por ¢l conjunto.

Estupido, por su raiz, refiere a quien se sorprende o se aturde, y tarado
es el que lleva una carga (la tara de las balanzas y los camiones). Estas dos
palabras aluden a la ingenuidad v a la carga previa (que recordaremos al
hablar de handicap).

La raiz de zmbécil es latina y controvertida, pero parejamente deficitaria.
El imbécil es el que no se sostiene por s{ mismo y necesita de un bastén
( becillis es el diminutivo de baculum, bastén). De este modo, los ancianos,
los enfermos v los retrasados mentales son los que necesitan un apoyo.
Otra version dice que quienes usaban bastdn eran sabios y quienes no lo
tenian, los sin baston, metaféricamente, eran ignorantes. Desde esta ver-
tiente, la discapacidad intelectual se asociarfa con la insuficiencia en los
aprendizajes. Una tltima version refiere que la raiz no es becillis, sino be-
{lum, guerra, aludiendo entonces a los que eran incapaces de ir a guerrear.

Hace milenios que no logramos despegarnos de estas imagenes deficita-
rias: lento, frdgil, no-ciudadane, ignovante, incapaz de sostenerse pov st mismo.

En las sociedades antiguas la légica organizativa era binaria y tajante,
ocultando su arbitrariedad como todo producto social: los habitantes se
dividian ¢n los obligados a trabajar (ios vélidos) y los que estaban eximi-
dos de hacerlo (grupo que inclufa a los viejos, los enfermos y los nifios:
los invélidos).
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Fl imaginario social atribuye menor valor de produccién y de intercam-
bio a quienes portan limitaciones funcionales. Esta atribucién es automa-
tica v arbitraria. Tiene que ver con una representacion social y un estigma
més'quc con un juicio de valor imparcial y objetivo.

La discapacidad no es un estatuto fijo. Es una condicién relacional, un
producto social dindmico resultante de tres grupos de factores: los indivi-
duales, los contextuales y los vinculares, La discapacidad no es cuestion de
enfermedades ni de injusticias, aunque a menudo las incluyen. La disca-
pacidad v la minusvalia sélo s¢ evidencian cuando se activan los mecanis-
mos v factores que las producen.

La minusvalfa radica en la practica social, en el trato entre humanos, no
en la falta de inteligencia, de visién o de movimiento de la persona con dis-
capacidad. La indiferencia, el ninguneo* y la discriminacion son las barreras
mas fuertes para la participacion social de las personas con discapacidad in-
telectual. Los prejuicios v concepciones previas que las motivan no se mo-
difican tan sélo con leyes y prescripciones (sobre todo en contextos como
el latinoamericano, en donde las leyes son entidades ideales que tanto pue-
den encarnar y modelar la realidad social como no hacerlo, y permanccer
como letra muerta}.

La discriminacion de las personas con discapacidad intelectual consiste,
principalmente, en que reciben una mirada de desvalorizacion. En ausencia
de una diferencia fisica objetiva, el hecho de ser mirado como discapacitade
es suficiente para la construccién de distancia. Mireille Maller, una antro-
péloga francesa, describe muy bien la dimensién social de la discapacidad
y trac a colacién, para entenderla, situaciones relacionadas con la hetero-
fobia (el temor a fo diferente): la xenofobia, ¢l racismo y la discriminacién.®

La forma en la que se organizan las pricticas de intervencion sobre la
discapacidad revela la idea que se hace una sociedad sobre los mecanismos
de produccién de la misma. En las soluciones vilidas que aportan, dejan
entrever su concepcion del problema. Tomemos, por ejemplo, el caso de
un pafs con escasos ingresos per capita en el cual el desmantelamiento de
la Secretarfa de Educacion Especial del Ministerio de Educacion, un cri-
men disfrazado de reorganizacién del sector pablico, condend a los nifios
con necesidades educativas especiales a una existencia al margen de la vida
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institucional del pafs. La discapacidad, en ese pais, era concebida como
una desventaja privada. El Estado no asumia su responsabilidad; la socie-
dad que los exclufa, los precluia®. En otro pais, el acceso a todos los ser-
vicios y beneficios de las personas con discapacidad requiere, como
condicion necesaria y suficiente, un certificado médico. Esa socicdad esta
concibiendo a la discapacidad como una enfermedad.

La discapacidad (disability) hizo su aparicién como concepto después de
la Segunda Guerra Mundial. Una cantidad de miembros de la sociedad ex-
tremadamente valorados, los héroes de guerra, volvian a su hogar. En mu-
chos casos, las secuclas les impedfan retomar sus vidas previas. El Estado
no podia desentenderse de sus situaciones ya que habia sido ¢l causante de
las mismas. Esa conjuncién llevé a que los primeros discapacitados fueran
los veteranos de guerra, e instituyé un nuevo lugar social para un grupo
de actores que siempre habia existido.

El fortalecimicnto del movimiento gremial y la bonanza de quicnes
triunfaron cn la Segunda Guerra permiticron que la aplicacion del con-
cepto se extendiera a quienes habian padecido un accidente de trabajo o
una enfermedad profesional que les impedia seguir trabajando ( y, mas
tarde, a quienes resultaban inhabilitados por causa de un accidente o una
enfermedad no profesional ). El uso del concepto discapacidad para desig-
nar a quienes presentaban un trastorno genético, congénito o juvenil fue
tardio, lindando con la década del 60.

En Argentina, el concepto de minusvalia (handicap), nunca fue muy uti-
lizado. Tanto en Francia como en Ttalia, al colectivo de las personas con dis-
capacidad se los llama minusvdlidos (handicapés, bandicappati). La historia
del concepto es bastante antigua. Hondicap es la contraccion de band in
cap {en inglés, mano dentro de la gorra). Ese era el nombre de un juego
de en el cual todos los concursantes colocaban su apuesta dentro de una
gorra y quien ganaba, metia la mano en ¢lla v sc llevaba todo. Como el
ambiente era el de las carreras de caballos, la importancia dada al Jfatr play
(la justicia y la equidad en el deporte) llevé a que se disefiara un sistema por
¢l cual los jockeys y sus monturas pesaran lo mismo. Este procedimiento
s¢ extend16 a una gran cantidad de deportes que, atin en la actualidad,

cucntan con un sistema para equiparar fas oportunidades de los deportistas.
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El handicop, en el golf y en el polo, es la carga que se le impone a los m:{ls
dotados para que compitan en igualdad de condiciones con los menos hi-
biles. Alrededor de 1960 se comenzd a llamar con la misma palab-ra, pero
con una inversién completa del sentido, a una persona con u.n impedi-
ntento no compensado, que lleva una “carga” que le impide circular so-
cialmente en igualdad de condiciones. ‘ .

Los discapacitados se desvian de la normalidad, pero no son desxuanch ni
transgresores porque no eligen ese desvio. Desviante es aquel que habitual-
mente se desvia de lo que se encuentra pautado o de lo esperado entre sus
pares, y que funda su identidad en ese desvio constante (como en otra época
se hablaba de los “rebeldes™). La des-igualdad de los discapacitados dc§—
pierta mecanismos de control social y no de cambio, entre cllos la margi-
nacién v la segregacién. No violan las leyes por su condicién, pero por clla
se los exime ficilmente de su cumplimiento, hasta el punto en que no se es-
pera que las cumplan v se da por natural que sc mantengan crll la penfenla
de la accién social. Se los excluye por su diferencia y sufren mds por la mi-
rada social que los priva de autoestima que por sus propias limitaciones.

Muchas de las intervenciones terapéuticas tienen las mismas consccuen-
cias sociologicas porque piensan la cura en términos de ajuste a la norma,
no de recuperacién de la salud (entendida como bienestar’, estar bien en
lo referente al cuerpo, la mente y la participacién social).

CAL Y ARENA! LOS PARADIGMAS

Descripciones pavadigmdticas

Un paradigma es una estructura de pensamiento que condiciona la forma
de ver las cosas, prescribe cuales son las investigaciones y abordajes adecua-
dos y anticipa los modos de verificacién de los enunciados que s¢ hagan so-
bre los objetos abordados. Una especie de fibrica de pensanuentos, que
selecciona determinadas materias primas del mundo y puede producir un
rango limitado de productos, herramientas, teorfas y politicas.

Dos paradigmas organizan el pensamiento y las pricticas con personas
con discapacidad. Ambos se hacen coherentes.a partir de un clemento
fundacional.
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Déficit cs una palabra utilizada para nombrar:
* la deficiencia en la cantidad o la calidad.
* La falta o el impedimento en una capacidad funcional.
* Una desventaja.

En el paradigma del déficit se compara cuantitativamente a los objetos
~€n este ¢aso, las personas con limitaciones funcionales— con respecto a un
patrén o modclo sancionado como normal. La normalidad se establece
de diferentes modos: como mayoria, como convencién, o como modelo
enunciado por la autoridad (médica, religiosa o legal). En el caso de la
discapacidad intelectual, el “objeto™ es una persona y la magnitud con la
cuaal se la compara con “lo normal” es el coeficiente intelectual.

Cuando se interviene desde el paradigma del déficit las acciones se pro-
ponen para compensar, reemplazar, dar lo que falta (por el simple hecho
de verle un déficit a la realidad).

Automdticamente pensamos la discapacidad como un decremento
cuantitativo y objetivo, tan evidente que no nos animamos a cuestionar
su —supuesta— posibilidad de concrecién y verificacion. La discapacidad
podria leerse desde la problemadtica del zener. Pero al esencializar® la falta,
la discapacidad entra en la problemdtica del ser. La persona se reducc a ser
en falta.

Dentro del paradigma del déficit, una persona sorda sélo puede ser en-
tendida como alguien a quien le falta el sentido de la audicién. Todas las
regulaciones y compensaciones que haga para sostener el intercambio con
sus pares, aunque sean efectivas, serdn vistas siempre como sefiales de su
falta, de su déficit (dentro del paradigma del déficit, lo que falta no deja
de ponerse en primer plano, aunque los limites de lo normal sean en ver-
dad poco precisos). “Habla con las manos porque es sordo”, podria ser
una frase obvia. Pero sordo tiene una significacion social ligada al déficit:
“porque le falta la audicién tiene que hablar en lengua de sefias”, podri-
amos traducir. Si cambidsemos el paradigma del déficit por el paradigma
de I difevencia, la significacién de sordo equivaldria a sefialar una diferen-
cia de cultura, de pertenencia, pero a nada que falte con respecto a lo nor-
mal (como si dijéramos “habla en corcano porque nacié en Seal”).
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Toda la realidad se eclipsa frente al estigma o al rétulo del diagnéstico,
aungue siempre haya sido posible percibir las capacidades coexistiendo con
las Jimitaciones. La busqueda de esencias cientificamente demostradas sélo
permite ver 1o que el paradigma manda mirar: fa incapacidad, la falta de
inteligencia, el retraso. La gran mayoria de los discapacitados intelectuales
termina el colegio primario, pero se los continda considerando incapaces
¢ ignorantes. La sociedad sigue sorprendiéndose por sus capacidades
cuando logran realizar actividades que hace la gente comin: cantar, apren-
der inglés, bailar tango, manejar un auto.

La clasificacion y la perspectiva deficitarias establecen el prondstico, el
futuro de la persona, independientemente de cualquier intervencién. El
plafonamiento es un concepto del cual se escucha hablar poco en la actua-
lidad. Haciendo uso metaférico de un concepto proveniente de la aviacion,
es un techo por encima del cual no se espera que las personas con discapa-
cidad puedan desarrollarse. La estigmatizacién, la alienacién, la simbioti-
zacion, el aislamiento, son mecanismos usuales de plafonamiento, de
exclusién v de trastorno del desarrollo de los vinculos y de la subjetividad.

La diferencin ¢s ¢l elemento nuclear del otro paradigma y puede defi-
nirse como:
¢ La calidad o el estado de ser diferente.
» Una caracterfstica que distingue uno u otro, uno de otro o del pro-
medio.

Diferente proviene del latin diferens, que significa dos caminos. La dis-
capacidad, desde este paradigma, es una condicién cualitativa de un sujeto
que “va por otro camino”.

Pensar la discapacidad a partir de las diferencias requiere un esfuerzo
especial tanto en el campo cientifico como en ¢l socio-politico.

Intervenir desde el paradigma de la diferencia para superar la inercia de
pensarlos desde fa falta, nos fleva a brindar los apoyos® que las personas con
limitaciones funcionales necesitan, para tener las vidas que cllos quieran te-
ner. Pensar en apoyos nos permite identificar a estas personas no sélo con
aquello de lo que carecen sino con o que pueden, pudieron y podrin, sin
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juzgarlas cuantitativamente para rotularlas “deficientes”. Dar apoyos no es
intervenir para suplir una falta, sino para brindar, desde ¢l entorno, la
ayuda que las personas con discapacidad necesiten para vivir, como sucede
en fa vida de la gente comtn y corriente!?. Este cambio de paradigma nos
permite dejar de pensar en una persona dependiente de por vida en todos
los aspectos, para comenzar a pensar que esta persona requiere cierta
ayuda durante algiin tiempo en determinadas dreas.

PARADIGMA DEL DEFICIT PARADIGMA DE LA DIFERENCIA

LIMITACION FUNCIONAL Compensacién tratamiento | Apoyo

HABILIDADES ADAPTATIVAS | Plafonadas Ampliadas
CALIDAD DE vIDA Pre-fijada Mejorada
DEPENDENCIA Eternizada Limitada en el tiempo

DiscaPacIDAD Sustancializada Funcionalizada

Funcionamientos pavadigmdticos

Caractericemos el paradigma del déficit y el de la diferencia. El paradigma
del déficit es un monélogo de quien no tiene discapacidad sobre quien la
tiene. Desde su perspectiva, piensa a la discapacidad como un fenémeno y
un problema privado que debe arreglarse dentro de la familia. Por otro
lado, la discapacidad es un fenémeno explicito; todo lo que quiera saberse
sobre clla estd a la vista y disponible. De hecho, no supone que haya mis
nada para ver o preguntar, no hay nada mis alld de lo evidente. Todo estd
en la falta,

Dentro del paradigma del déficit, el concepto de otredad es irrelevante.
Se identifica y se mira manteniendo la distancia. Para comprender a la dis-
capacidad basta la aplicacién de un cimulo de saberes previos, instituidos
y dados por universalmente vilidos sin interpelar a quien miray a quien
es mirado. Dentro de este paradigma, los discapacitados se muestran y ex-
hiben o se ocultan e inhiben. La creencia en la existencia real y fija del li-
mite entendido como déficit es mds fuerte que cualquier demostracién de
las capacidades. El lugar social, la imagen de s{ y de los otros, las expecta-
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tivas, estin marcados desde “afuera” como una verdad atemporal, cuando
en realidad son construcciones histdricas que requieren nuestra validacidn;
los diagndsticos y pronésticos impregnados por el paradigma del déficit
son dichos v escuchados como verdades absolutas, irreversibles, eterniza-
das. De este modo cercenan, en las familias, la esperanza y la posibilidad
de esperar un cambio en la falta de sus hijos.

Cierta vez, un profesor de tenis (amigo nuestro)} nos consulté acerca de
qué debfa hacer, porque iba a recibir una alumna con un sindrome gené-
tico. Apeld a nosotros como especialistas que saben lo que debe hacerse
con personas con discapacidad en toda situacién. Le respondimos que le
ensehara a jugar tenis, restituyéndolo a su lugar de saber y al lugar comun
de su futura alumna. Supuso que no lo habifamos comprendido bien y am-
plio su pregunta, pidiéndonos precisioncs sabre qué aspectos tenfa que te-
ner en cuenta, las caracteristicas especiales que incluia el sindrome. Su
intencién no podia ser mejor. Estaba abierto a la novedad, s resistia a efec-
tuar cualquier tipo de discriminacion automatica y pedia capacitarse. Le
respondimos que no habia ningin gen que le impidiera a esa alumna apren-
der a jugar tenis. Podria ser muy buena o pésima, como ¢l resto de los
alumnos, y €l tenia que tratarla como a cualquiera. Si el sindrome est4 des-
crito con torpeza motriz, por ejemplo, eso no quiere decir que todos los
portadores del mismo presenten esa caracteristica. Y si asi fuera en este
caso, €l sabria que hacer con alumnos torpes sin necesidad de practcarles
un analisis genético.

El paradigma de la diferencia se plantea como un didlogo entre dos seres
humanos que tienen determinadas capacidades y limitaciones. La discapa-
cidad es un fenémeno y un problema que se plantea a nivel ptiblico, de un
modo transicional. La comunidad asume un rol porque le importa verda-
deramente cada uno de sus miembros; por solidaridad econémica y politica,
no por ldstima, puesto que la discapacidad afecta a una parte sustancial de
la poblacién. Recientemente el Banco Mundial mostré que el producto
bruto interno de los paises disminuye por lo menos un 5% a partir de lo
que dejan de producir las personas con discapacidad!!. Es decir que aun
dentro de una perspectiva netamente econdmica, no puede desdefiarse la
relevancia del conjunto de las personas con discapacidad.
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El paradigma de la diferencia favorece una comprension de la discapaci-
dad en la que hay sorpresas, misterios, sobreentendidos, malentendidos,
aclaraciones, preguntas que es necesario hacer y respuestas que requieren
pensar antes de ser respondidas. Dista mucho de ser un fendémeno crista-
lino. Se requiere cierta tolerancia sensible ante lo que no se entiende, para
comprenderlo y entablar un didlogo. La inteligibilidad de fa discapacidad es
un proceso creativo, no ¢l resultado de la aplicaciéon de un método previo.

La aplicacion de métodos o procedimientos estandarizados sélo puede
resultar deficitaria y objetalizante!?, ya que responde a un modelo previo.
Todas las interacciones sociales prefiguradas se mecanizan y se vuelven
chatas, ya sea cn una ventanilla de trdmite o en los no-lugares, en donde
no se espera ni propicia la personalizacién.

‘Sabemos’ que en alguna géndola del supermercado vamos a encontrar
el detergente. Del mismo modo ‘sabemos” que los discapacitados tienen
su autoestima baja. Vamos a tos supermercados porque hay de todo y sa-
bemos, a través de la representacion del imaginario social, que alli nuestras
necesidades de alimentos van a encontrar satistaccién, De forma analoga
recurrimos al saber cientifico para abordar la discapacidad. Por causa del
imaginario social, suponemos que todo lo que se quiera saber acerca de
ella, ya lo conocen los especialistas en el tema'®. Por este camino, los sa-
beres establecidos se dedican a completar o que les falta a los discapaci-
tados o a verificar y tratar de que “se las arreglen” pese a eso que les falta,
sin que llegue a ponerse en cuestidn el rol de esa falta como organizadora
de la identidad personal y familiar o como constructora de sentido de las
practicas sociales y la participacion social.

Como se ve, el paradigma de [a diferencia pone en marcha un proceso
activo que no estd predeterminado, porque interpela a cada actor en su
identidad: al ganar matices, texturas y profundidades, las imdgenes de nos-
otros mismos que nos devuelven los otros se tornan menos estables de o
que habitualmente toleramos. E/ es un otro, m# otro, y reciprocamente.
Somos iguales en nuestras diferencias. Nos maravillamos tratando de pen-
sar como siendo tan distintos seguimos siendo iguales. La utilizacién del
paradigma de la diferencia permite reemplazar la estigmatizaciéon mé-
dica/educativa por modos de intervencién en los cuales:
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la propia persona con discapacidad intelectual, su familia y sus vecinos

tienen un lugar protagénico: el centro de la gestién y de la modifica-

cién no es ocupado por los profesionales o el Estado tnicamente;

los abordajes se realizan a partir de los recursos existentes en los en-

tornos naturales (el hogar, las instituciones barriales) y no solo a través

de especialistas y de erogaciones extra;

e las intervenciones se centran en la personas con discapacidad intelec-
tual: se planifican alternativas vilidas para responder a sus necesidades
y sus objetivos vitales. Los planes o los programas de tratamiento cen-
trados en las institucionces son servicios que pueden elegirse estraté-
gicamente O No;

s sc gana conciencia de pertenecer a una comunidad, a un conjunto de
pares interligados y Ja comunidad gana conciencia sobre el aporte de
cada uno de sus miembros, incluso de ios mas minoritarios;

¢ disminuyen los mecanismos de acumulacién y se propician los proce-
sos de produccion y crecimiento en red;

o se fortalece y potencia a los actores sociales mds alienados o cuya pa-

sividad se ha generado y reforzado hasta hacerse permanente.

La discapacidad es un medio de contactar con ¢l otro, v se transforma en
un tema sensibilizador, no sensiblero. Por eso motiva el cambio social re-
volucionario, no la sofisticacion de la limosna. Porque en la vida en sociedad
del siglo XX, no hay dadores y receptores fijos, posiciones centrales y pe-
riféricas constantes, activos y pasivos por definicidn; el lngar social que ocu-
pamos pucde desvanecerse v, sin duda, su estabilidad no depende de méritos
o deméritos personales. Hay un intercambio interpersonal entre quienes
tienen y quicnes no tienen, habida cuenta de que sus posesiones y esas po-
siciones pueden cambiar 2 un ritmo inquietantemente veloz. Asi es la vida,
un proceso de intercambio con el medio sumamente complejo y veloz, del
cual el relato 16gico, racional y cientifico es un palido reflejo.

Estas son frases reales, dichas y escuchadas al pasar en diferentes Ambitos
institucionales. Las utilizamos para intentar identificar ambos paradigmas
en dichos cotidianos, a lo que sumamos andlisis con conceptos que desarro-
llamos en el resto del libro.
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* “Sino te bafis sola, ;como vas a querer tener novio?”.
Para tener un deseo no es necesario cumplir con ninguna condicion pre-
via. Si el objetivo del comentario es lograr que la persona se bafie, habria
que darle motivos cercanos al mismo en lugar de ridiculizar su pretension.
Por ejemplo, “si te baiids vas a conseguir un novio més ficilmente que si
olés mal”.

* “Escribe con faltas de ortografia, pero se entiende”.
Se rescata la intencién comunicativa y ¢l logro de la misma mds alld de
las deficiencias formales, que son reconocidas sin aniquilar la actividad.

* “No vigja en colectivo porque no sabe los ndmeros”.
Es una tipica construccién desde el paradigma del déficit. Oculta una
arbitrariedad tras una supuesta concatenacion causa-efecto, una “ra-
z6n” que no tiene sustento mds que en la intencién de quien la enun-
cia (en este caso, una forma de disculpa por no persistir en los intentos
de que la persona viaje sola, dando un motivo que oculta su aban-
dono). Es cierto que mayoritariamente se identifica un colectivo a tra-
vés de los niimeros, pero ésa no es la tnica forma. Podemos:
- guiarnos por colores;
- tomar la Gnica linea que pasa por la esquina;
- preguntar en la parada a otra persona cudl colectivo tomar;,
- orientarnos por los negocios, por indicaciones de otros pasajeros o

del conductor.

Ninguna de estas opciones requiere poder leer el nombre de las calles
ni la numeracién.

¢ “Mi marido no acepta la discapacidad de mi hijo”.
Este enunciado relativamente comtn encubre, en su aparente inge-
nuidad, un lugar social fijo asignado a las mujeres, en virtud del cual
cllas deben hacerse cargo de los enfermos de la familia. Probable-
mente oculta un problema en el reconocimiento de ese hijo como
humano. La frase tiene la misma estructura que “mi marido no acepta
que mi hijo tenga ¢l pelo rubio”. Es una frase violenta, por ser des-
ubjetivante. Induce a la comprension, a sentir empatia con el marido
por sus enormes dificultades para construir un vinculo con su hijo,
menguando lo que sc manifiesta como una veta terrible.
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e “Yo no entiendo cdmo en la escuela se pone mal, jsi en casa es un santo!”.
Esta frase consagra el espacio hogarefio como un lugar no conflictivo,
bucélico, y a todo el resto del mundo como un sitio perturbador. Esta
organizacién binaria —que expulsa y proyecta lo conflictivo y retiene
lo que supuestamente es bueno para si- s¢ aplica también al hijo, a
quienl NO VE COMO una persona comn capacidad y motivos para enojarse
y amigarse al ritmo de sus contactos sociales.

e “Mientras yo viva, no quicro que trabaje”.

FEsta madre impone que su hijo —claramente objetalizado- concrete su
fantasfa. No puede haber un futuro; la vida del hijo con discapacidad
se instala como una eternidad dominada exclusivamente por la madre
bajo un desco a-normalizador'*.

HaAB(A UNA VEZ: GENEALOGIA DE LA DISCAPACIDAD

El modelo médico de la discapacidad

Sin la pretension de objetividad y cuantificacién no hubiera podido con-
cebirse la discapacidad. Lambert Adolphe Quételet escribié Sur Phomme
et le développement de ses facultés —Acerca del hombre y el desayvollo de sus
facultades— en 18355, En esc libro aplica los conocimientos estadisticos
a los fendémenos humanos. Desde Hipdcerates se sabia qué es la fiebre, pero
no cuil era Ja temperatura normal. Desde siempre hubo gordos y flacos,
pero no se sabfa cudl era el peso normal. Una cantidad de pardmetros co-
tidianos y fundamentales surgen de la aplicacion de los criterios de obje-
tividad y cuantificacién a diferentes caracteristicas humanas. Esto es lo que
hizo Quetelet al construir el concepto de hombre normal, que no es mds
que ¢} promedio de los valores mensurables en la poblacién. Esta norma-
lidad es la normalidad estadistica. Los ambientes urbanos fueron produ-
cidos y diseriados culturalmente para acomodar a un hombre medio, un
ser humano estdndar, adulto, joven y sano, que podemos individualmente
encarnar a lo sumo durante diez o quince afos.*¢

Este modelo cientifico —popularmente llamado modelo médico- se cen-
tra en la existencia de una enfermedad que debe ser curada para rehabili-

29 |



I éSon o se hacen?

tarse'”. Obviamente, utiliza una definicién de salud distinta de la popula-
rizada por la Organizacién Mundial de la Salud: el estado de bienestar
biopsicosocial'® —en los hechos, la dimensién psicosocial— estuvo sistema-
ticamente subrogado por la dimensién biol6gica. Esta concepcién clenti-
fica deja en un segundo plano la mirada que, entre humanos, nos permite
ser reconocidos como tales, y da mayor valor a la mirada técnica. La per-
sona portadora de una deficiencia es mirada por alguien que tiene la ca-
pacidad de describirla, ocultando la esencializacién y la objetalizacién
detrés de términos técnicos, que devienen asi instrumentos de poder.

Desde esta base, la ayuda profesional puede devenir en una relacién de
violencia inaudita (no escuchada), porque los pacientes no gritan “jsoco-
rro!”. Los agentes de salud, las familias y las personas con discapacidad
viven con naturalidad esta objetalizacién reproducida por la mirada médica
porque es la que estd plasmada como la correcta dentro del imaginario
social e institucional.

El modelo social de la discapacidad

La asistencia y la proteccién de las personas con discapacidad constitu-
yeron avances en un determinado momento de la historia, pero cierta-
mente son obsoletos en la actualidad, porque devinieron en asistencialismo
¥ proteccionismo y se transformaron en formas conocidas de segregacion.
Tratemos de dilucidar otros callejones sin salida a los que se llega aplicando
el modelo médico y el paradigma del déficit. Observadores atentos regis-
traron una seric de elementos presentes en las vidas de las personas con
discapacidad que no podian explicarse por la existencia de una parologia.

Revisemnos brevemente la ocupacion de los espacios urbanos, los ritos de
iniciacion y la asimetria en los vinculos. La organizacién de las ciudades,
de modo informal o formal, asigna la periferia, los mirgenes de la misma
a aquellos elementos que el imaginario social prefiere no ver en forma co-
tidiana. Los muertos, los locos, los pobres, los enfermos contagiosos, los
recolectores de basura y quienes practican el sexo ilegitimo: a todos ellos
les toca un lugar cn los mirgenes de la ciudad. El crecimiento posterior
de las ciudades los engloba. Los cementerios, los asilos, las villas miseria,
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Jos hospitales, los basurales y los hoteles alojamiento pueden quedar den-
rro de la ciudad v la antigua marginacién se manifiesta en la pérdida de va-
lor inmobiliario de fos predios cercanos a esos sitios. Los lugares de
pertenencia, de vivienda o asistencia de las personas con discapacidad in-
telectual también se establecicron tradicionalmente en los margenes de
los centros urbanos. Cualquier actividad con este grupo es poco produc-
tva en términos financieros, y dificilmente se ubique en un lugar comercial
o muy codiciado por otros. Esto, a su vez, mantiene su escasa visibilidad.

La marginalidad no se limita a lo geografico: también se registra en la
dindmica social. Es comiin que los grupos humanos tengan ritos de ini-
ciacién en el pasaje de sus miembros de la nifiez a la adultez. Las familias
lo concretizan, por ejemplo, entregando las llaves de la casa, festejando los
afios de las jévenes o asignandoles un dormitorio individual. En las orga-
nizaciones religiosas existen ceremonias que instauran a los nifios como
miembros plenos de la feligresia, momento a partir del cual se los consi-
dera adultos.

Estas ceremonias no estin basadas en ningin mérito concreto del aspi-
rante a adulto, tanto que hasta pueden organizarse sin creer en lo que sc
hace: puro simbolo, costumbre o simulacro. En ese contexto de bajas exi-
gencias, no pasar por un rito de iniciacién serfa humillante para el sujeto.
Las personas con discapacidad, especialmente aquellas con discapacidad in-
telectual, no suelen atravesar estas “ceremonias”, manteniéndose en un
estado liminal en el que no son nifos pero tampoco viven plenamente
como adultos. En la gran mayoria de los casos, las personas con discapa-
cidad ni siquiera piden pasar por ese rito. S6lo muy raramente se les veda
explicitaimente la participacion; por lo general, ¢l pasaje se va postergando
o directamente no se proyecta y las familias se explican & posteriors: “como
ella no decia nada... no lo pedia, nosotros no hicimos nada”.

Cualquier grupo con discapacidad, de adultos o de nifios, sufre una asi-
metria en los vinculos. Del lado de las instituciones especializadas de corte
totalizador —aquellas en las que transcurre la totalidad de la vida social de
la persona- aparcce ¢l dominio, la intencién dadivosa y benefacrora®® de
las personas convencionales. 1.a persona con discapacidad responde con
pasividad resignada, sometida o quejosa®®. Marcelo Silberkasten?! postula
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~reemos que con razén- una relacion entre la discapacidad v la validacién
sacial de pedir sin que se espere nada a cambio, De alli 1 I dependencia
tolerada en exceso, desacompasada de las exigencias sociales comunes y a
la estructuracién de la vida en una posicion alienada, hay sélo un paso.

Estos argumentos sociolégicos permitieron organizar el modelo social
de la discapacidad, una contestacién al modelo médico que representd un
avance en la forma en la cual se la concebia. Muchas veces derivé en |a pro-
duccién de nuevos grupos minusculos, opuestos en forma contestataria y
principista a otros grupos de poder mayusculos. El modelo social desan-
quilosé la rigidez de la mirada clinica y concibié principios v leyes orien-
tadoras, cuvo espiritu puede identificarsc en las declaraciones de la ONU?2
sobre la materia.

Ambos modelos pueden resumirse en la siguiente tabla:

MobDELO MEDICO MopELo sociaL

LA DIscapAciDAD ES Personal - Individual -

; Social - Colectivo
UN PROBLEMA Privado

EL EJE DE LA

El tratamiento medico - La accién y la integracisn
INTERVENCION ES

La rehabilitacion social

Las soLuciones
SURGEN ALREDEDOR DE

La responsabilidad individual

La intervencién profesional

y colectiva
La persona a Los ambientes 3 las
SE ADAPTA/N P . .
su discapacidad personas
- Los prejuicios, fa discrimina-
Las desviaciones de ta norma,
SE REGISTRAN

cién, el incumplimients de
los derechos

los sintomas

Una genuina accion del

EL EsTADO IMPLEMENTA [ Una politica sanitaria 23
pueblo

LA ACCION MAS
IMPORTANTE ES

La promocién de fos

El cuidado, ta cura
Derechos Humanos
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En el margen de los modelos

Muchas veces se extiende ¢l concepto de djscapa_cidad para abarcar cual-
quier tipo de dificultad crénica ligada con el f't{ncmnamlentio d;l cu;rl?o.
Esto permite, que quienes tengan esta llmlt.aCIOIl accedan a los bene 1(:1‘05
que otorga la ley a las personas con discapacidad. N(-) creemos quclesto sca
adecuado para todos los casos. Una persona con diapctcs no esti nfnargk
nada de la sociedad, ni se le recortan sus derechos, ni ¢s tratada en forma
desigual debido a elto. El presidente Rooscvejlt, aunque oculfa}“g su;j ;pf;»
ratos ortopédicos ¢ intentara disimular de mil modos su par.ahms, icil-
mente podria ser considerado alguien con escaso valor‘ social. Q:lchuna
persona esté enferma y muy necesitada durante mucho t1cm}_i‘)co .no a .ace
discapacitada. Estos grupos “necesitan”, a veces, dccl.ar’arsc discapacita-
dos” como un recurso para obtener una ayuda que quizds mer'ezcan,/pcro
que el Estado, de otro modo, no les otorga. El Estado.argentmo solfa tc‘-
ner una lista de enfermedades generadoras de disF:apaadac.i, alas que baf;-
taba diagnosticar para dar por sentada la existencia de 'la discapacidad, sin
necesidad de apreciar otros factores personales o arr?bm.ntaic‘s: ‘

Esto nos permite descubrir, por via inversa, una §1gn1ﬁc§c10n de la dis-
capacidad dada por el conjunto de la socied-ad: la dlscap;%v:ldad es, de por
si, un pedido de ayuda, un estado de necesidad. CuAa%qulcr contacto co-Iz
un discapacitado implica darle algo que él estd rcqmrlenc%o de manera sf>
lenciosa o abiertamente. A partir de esa definicion de los V'lr}c11.los pos-lbles,
dentro del paradigma del déficit y del modelo médico, se dlSCﬂfln acciones
basadas en la dadiva, en fa caridad, en la buena intencién. La dlSCE}paCIdad
serfa una versién de la mendicidad. Versidén que, dado el lazo varias veces
demostrado entre [a incidencia de la discapacidad y la pobr'eza, se sosticne
y autoexplica. “Las personas con limitaciones fisicas, scnsorla!cs 0 mcr_1tales
suelen ser discapacitadas no debido a afecciones diagnosticadas, sino a
causa de la exclusion de las opormunidades educativas, laborales y de los
servicios piblicos. Esta exclusion se traduce en pobrezay esta pobreza, en
lo que constituye un circulo vicioso, aumenta la discapacidad por cuanto
incrementa la vulnerabilidad de las personas ante problemas como la des-
nutricién, las enfermedades y las condiciones de vida y trabajo poco segu-
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ras”*%. No es casualidad: es imposible separar pobreza y discapacidad den-
tro de los paises en vias de desarrollo.

Otra de las vias de significacién /confusidn social propiciadas por el mo-
delo médico es la jubilacién por invalidez. En ese caso, la existencia o la
aparicion de un factor que impide a un trabajador mantener su actividad
laboral habitual, permite la declaracién de invalidez del mismo 5 ‘a asig-
nacion de una pension por esa causa. Aqui funciona también el paradigma
del déficit. Por supuesto que muchas personas jubiladas por invalidez no
pueden seguir trabajando en sus mismos empleos, pero si su situacidn
fuera pensada desde el paradigma de la diferencia, se brindarfa el apoyo
para poder encontrar un trabajo diferente. Y merecerfan todo cl apovo
educativo, sociolégico y psicol6gico para capacitarse en otra cosa. En cam-
bio, atribuyéndoles una incapacidad fija, se las estigmatiza.

Aun en circunstancias de aparicién repentina de la incapacidad laboral,
serfa mejor relativizarla v ayudar a [a persona a descubrir cudles son sus
capacidades laborales en su nueva situacién; planificar un futuro en el que
la persona gane dinero en una nueva actividad v el Estado aporte la dife-
rencia —st la hubiere~ con respecto a sus ingresos previos a la invalidez.
De otro modo se consagra la dependencia y el valor econémico del es-
tigma. El yeso ayuda a curar una fractura pero, paradéjicamente, atrofia to-
dos los miisculos que luego deberin utilizar al hueso recompuesto. En un
contexto socialmente orientado por la dependencia, la declaracién de dis-
capacidad produce beneficios secundarios y magros que confirman a la
persona que es mejor quejarse porque “le dan poco”, que solicitar apoyo
para dejar de necesitar ayuda estatal,

En algunos casos, la limitacién funcional que sustenta la discapacidad in-
telectual es causa de una disminucion en la capacidad laboral. Claro estd
que ¢l reconocimiento de las capacidades laborales diferentes y la habili-
tacién o la rehabilitacién de las personas con discapacidades requieren la
utilizacion de tecnologia y la asignacién de recursos por todo el tiempo
que sean necesarios. El periodo suele ser prolongado vy el costo de la tec-

nologfa, alto. Para un Estado empobrecido es mucho mas ficil naturalizar
la permanencia de Jas personas con discapacidad intelecrual en el artesa-
nato o darles una asignacién insuficiente, en lugar de comprometerse a
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Jfrontar costos de capacitacion. As puede cncax’n-inar SUS recursos a otros
segmentos de 1a poblacién con }nayor peso politico. o -

Para los familiares y los profesionales es 1guaiment€/z facil comportarse
como si las personas con discapacidad intelectual sélo pugicran fabncatr
bolsas de residuos, cepillos o manualidades./Eftas producciones, arquci_n—
picas, requieren una inversion institucional {nfima. Las personas con dis-
capacidad irltel_ectuai pueden soldar cab.ics, embalar, bzltccr pan, ser
gestores de tramites, etcétera. Pero cualquiera de esas acrtmd'adc.slrcquc—
rirfa mayor inversién (impensable, no inviable, para una 111s't1tuc1on para
discapacitados) o dispersaria el control que el organismo tiene sobre f:i
beneficiario, ponicndo un limite a su participacion alli, de donde deberia
egresar al conseguir un trabajo comun.

Una Gltima ilustracion sobre los efectos del uso de ambos modelos. Mu—
chas veces nos preguntamos si ¢s posiblc asumirse como discapacitado in-
telectual. No nos cabe duda de que es necesario reconocer y aceptar las
limitaciones que cada uno tiene. En otras discapacidades, el peso del es-
tigma es menor y la minusvalia es acotada. Una cosa es tener poco vz’ilor
y otra cosa ¢s NO tener casi ninguno, o tan poco que no merezca siquicra
ser contenido por los mirgenes de la organizacién. En otras discapacida-
des, al (pre) juicio desvalorizador se le pueden oponer muchas demostra-
ciones de validez. Pero hasta los movimientos asociativos de personas con
discapacidades naturalizan la ausencia de las personas con discapacidad in-
telectual y sus familias; no “extraiian” a sus pares, no falta nadie si va estan
los ciegos, los sordos y los motrices. o

Las personas con discapacidades producidas por trastornos psiquidtricos
y las personas con discapacidades intelectuales no son victimas de barreras
sociales v arquitccténicas; su deficiencia es in-igualable (es decir, que no
puede igualarse, va a resistir todo intento de reconocerlos como iguales).
Incluso los impulsores del modelo social recaen en el modelo médico y el
paradigma del déficit: no puden concebir —al menos parciaimcnt.e— a las
personas con discapacidades intelectuales como un producto social; €sos
estan verdaderamente enfermos o tienen un defecto indiscutible.

Paralelamente, las personas con discapacidad intelectual dificilmente se
reconocen como discapacitadas. Para ellas, los discapacitados son los que
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tienen estigmas, o los que no hablan, o los multiimpedidos. Algunos ven
cn esto la prueba de la ausencia de juicio de realidad, y escriben, liviana-
mente, en sus informes: “No asume (o no acepta) su discapacidad”. Nos-
otros vemos la insustancialidad del juicio esencializante de lo que la ciencia
supuestamente considera que demuestra acerca de las personas con disca-
pacidad. Los discapacitados intelectuales se dan cuenta de sus dificultades;
no se hacen cargo de ser discapacitados porque no quieren simarse una
etiqueta més, la de discapacitados, cuando hasta sus supuestos pares, los
otros discapacitados, los ningunean. No hay nada por ganar asumiendo
esa nominacién, sino mas bien un refuerzo de la pérdida.

Con la existencia de un 15 o un 20 por ciento de desocupacién®® y con
mis de un tercio de los hogares en situacion de pobreza, ¢qué posibilidades
de rehabilitacién laboral v de inclusién de una persona discapacitada pue-
den existir cuando una de cada cinco personas convencionales no pucde
trabajar> Que queden excluidos del mercado laboral es una “solucién™ que
aplica la ley de la selva o de la supervivencia del mds fuerte. La exclusion
social por esta via es otro mecanismo de discapacitacién®. Un trabajo es-
table y con remuneracioén suficiente nos parece una condicion para la in-
clusién social efectiva, aunque no la inca.

“Alrededor del 70% de las personas con discapacidad estd desempleada
a causa de diversos factores, entre ellos: falta de capacitacién, inaccesibili-
dad al lugar de trabajo, falta de transporte accesible y los constantes pro-
blemas econémicos que afectan la regién. Un porcentaje alto de quienes
sefialan estar ‘ocupados’ no perciben remuneracién alguna. En la mayoria
de los paises se brinda algiin tipo de capacitacion laboral; sin embargo, los
indices de colocacion son muy bajos”.*’

Conseguir un trabajo, precario, mai pago y, muy probablemente, transi-
torio, implica la pérdida del subsidio por discapacidad, que es insuficiente,
si, pero seguro y de por vida. Por otro lado, si el empleo es conforme a las
leyes laborales, puede significar, aunque sca mal pago, el acceso a los ser-
vicios de salud basicos. Pero, en algunos contextos, perderfan los servicios
especiales, fuera de lo que reciben por ser discapacitados. La mayoria de los
paises en Latinoamérica no cuenta con datos sobre empleo discriminados
para las personas con discapacidad. El censo de 2000 que realizé México
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puede darnos una idea de la situacién. Solo un 25% de las personas con dis-
capacidad son econdmicamente activas. Un 14% no percibe remuneracién
por su actividad, un 22% recibe una cifra menor que un salario minimo y
un 28%, entre uno y dos salarios minimos. Mientras que el analfabetismo
de la poblacion en general es del 9,5% del total de los habitantes, entre las
personas con discapacidades ese porcentaje alcanza el 32%. No es arries-
gado suponer que la situacion de las personas con discapacidad intelecmal
es mucho peor que la de las personas con discapacidad en general 28

LLEGAR A SER: CONSTITUCION DE LA SUBJETIVIDAD

Reflexionando sobre nuestra prictica clinica, percibimos que llegar a ser
un sujeto es un proceso. Todas las personas, discapacitadas o no, transitan
por cinco fases en la constitucién de su subjetividad, las cuales se interpe-
netran ¢ implican mutuamente. Si las pensamos como una secuencia per-
deremos de vista que, en parte, se superponen y en parte, permanecen
vigentes toda la vida. Quizas convenga pensarlas como vectores que parten
de un mismo punto y abarcan un campo existencial.

Las fases son:

1. Humanizacion b

En esta fase, la familia recibe a un ser que no se vale por si mismo, a
quien reconoce e inscribe como un miembro de la sociedad con nombre,
apellido y género propios. Esta inscripcion social {sus ceremonias més fre-
cuentes son la inscripeién en el Registro Civil y la ceremonia inicidtica en
el centro religioso ), la habilita como persona scxuada, miembro de una fa-
milia y ciudadano.

. En las personas con discapacidad intelectual esta fase puede ser alterada su-
tilmente cuando se las apoda carifiosamente como animales (“el mono”). O
cuando no se les tramita el documento de identidad y no se los reconoce
como hijos ni se asume su sostén vital. O cuando los parientes [os evitan, es-
paciando fas visitas. Una alteracién grosera de esta fase se ve cuando reciben
teatos inhumanos (y se los oculta, subalimenta o ata).
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2. Alienacion
Etimolégicamente estar alienado cs estar enajenado®, fusionado a otro

0 2 un conjunto de otros en una simbiosis. En las primeras ctapas de la
vida, esta fase se produce entre la madre y el bebé, pero normalmente, no
de una forma exclusiva®®. Es naturalmente imperioso que los miembros de
la familia se releven entre si para sostener la dependencia madre-bebé. Que
ese soporte de los otros quede entre bambalinas, no elimina su existencia.
Cuando el sostén de la fase de alienacién no se realiza a partir de una mul-
tiplicidad de personas que acogen a una singularidad (bebé-madre), la
subjetividad de ninguno de cllos sc desarrolla®, y tanto la madre como su
bebé se alienan.

El bebé debe ser satisfecho en su subsistencia y estructurar las necesida-
des psiquicas y sociales, anticipando su progresiva autonomia. Una persona
sola no puede cumplir esta tarea todo ¢l tiempo. La anticipacion de la au-
tonomia del bebé en ¢! futuro es uno de los aspectos de la proyeccion sub-
jetivante®: los otros lo tratan como si ya hablara, y juegan a suponer que
el bebé ya es una persona auténoma. El hace ruiditos, llora o rie, y los
adultos del entorno invierten energia en “traducir” esas naderias como
actos comunicativos. Si este juego no se jugara, el lenguaje no se desarro-
llarfa. La alicnacién es una construccion social, no una entelequia logica;
se entabla ecntre humanos y tiene una clara faceta creativa.

En algunas personas con discapacidad intelectual el estado de alienacion
se prolonga porque su contexto social las supone incapaces de ser auténo-
mas; otras veces, quienes deberian sostener la fusion transitoria la mantie-
nen por tiempo indefinido. La prolongacién del estado de alienacién,
incluso si fuera conflictiva, evita a padres ¢ hijos alienados padecer el su-
frimiento, la angustia y la frustracién inherentes a vivir como sujetos. Mu-
chas personas con discapacidad intelectual no hablan ni viven plenamente
desde si mismas. Se adhieren masivamente al pensamiento de otro, de
quien sélo imitan palabras y actitudes. Siempre tenemos esta posibilidad
el mente mientras nos entrevistamos con personas con discapacidad. Pre-
guntamos “y vos, ;qué sentias, qué pensds, quc te parccié?”. No damos
por sentado casi nada, porque la experiencia nos ha mostrado que incluso
frente a los hechos més banales, el porqué puede provenir de otro: “por-
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que mi mamd me dijo, porque papd siempre dice, porque mi hermano
tiene miedo, porque mi novia quiso”. Sélo evidenciindolo podemos in-
tervenir, proponiendo: “Y vos, ;qué hubieras dicho?; vos, {qué decis?; vos,
«qué sentias?; vos, sque querfas?”, introduciendo una terceridad entre
dos personas unidas simbidticamente. Al lograr alojar este fragmento den-
tro de la simbiosis, la misma se autolimita por apertura, lo cual es una op-
ci6én menos violenta que imponer una separacién desde fuera.

Si damos por sentado que quien habla lo hace con voz propia, quedamos
entrampados en una pseudoindividuacién. Muchas personas con discapa-
cidad intelectual estdn de acuerdo con todo lo que se les propone v rara vez
dicen “no”. Este fenémeno se llama aquiescencia. Es bicn conocido por los
encuestadores y los investigadores de mercado y maliciosamente ignorado
por quienes alientan la masificacion, el pensamiento Gnico®. Estan pen-
dientes del juicio de los otros, creen mejor ocultar sus opiniones y simular
que estdn de acuerdo con quienes ‘siempre’ saben y eligen por ellos.

Hay situaciones en las cuales ¢l otro trata a la persona con discapacidad
como si ¢sta fuera una mascota, y ordena: “Mostrile como escribis. Escribi
la A. Decf tu direccidén”, una seric de secuencias estimulo-respuesta total-
mc-.r}te prefiguradas (como cuando se adiestra a un animal doméstico); simu-
11222 ;12 i?; t?t(;zl:mma subjetiva por encima de un vacio, estructurada al

Asi., estas personas pueden dar respuestas contradictorias, sin registrar ..
conflicto, cuando hablan en forma sucesiva con distintas personas. Cuando
sus interlocutores perciben la incoherencia, se irritan y los obligan a optar
por uno de los polos de la contradiccion: la persona con discapacidad in-
telectual alicnada se angustia mucho y se paraliza. La intervencién ade-
cuada deberia asemejarsc a lo siguiente: “A fulano le dijiste Ay a mengano
Z. Me parece que no te diste tiempo de descubrir qué pensis vos™. Estas
co_ntradmciones o incluso controversias pueden evidenciarse entre los fa-
miliares, porque son producto de la alienacién y la simbiosis, no de la dis-
capacidad intelectual. Algunos profesionales se ofuscan porque esperan

que Iz‘as familias se comporten normalmente. No se dan cuenta de que ¢l
tf'aba.]o -de d?saiienar a la persona con discapacidad también quiebra la
simbiosis y afecta a la familia, que tampoco sabe pensar sola. No necesitan
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hacer terapia familiar, necesitan otros que los acompafien en su desalie-
nacion.

Los marcos tedricos provenientes de los pafses americanos y europeos ri-
cos son tomados como modelos, pero estos marcos —al menos los més po-
pulares y difundidos— no suclen fundarse cn ¢l reconocimiento de la
existencia de una entidad compleja, el sujeto, sino que piensan en indivi-
duos. Esta simplificacién les hace ganar penetracién y utilidad aparente
(porque cualquiera puede usarlos y resultan aplicables a cualquier situa-
cion, de tan generales que son), pero llevan a confundir la alienacién con
la dependencia y con el desamparo aprehendido® (learncd belplessness) y
la autodeterminacion con la autonomia. No son modelos erréncos, pero
son unidimensionales.

3. Desalicnacion

La desalienacién es un proceso de la persona junto con su entorno fami-
lar y social, que habilita la vida fuera de la familia y el contacto con per-
sonas comunes (que enriqueceran la constitucion de una identidad, con
actividad y vivencias auténomas). Aunque la vida se torne un poco im-
predecible, como contrapartida gana varios grados de libertad.

En las personas con discapacidad intelectual, la aparicién de conflictos,
angustias y rebeldfas propias de esta etapa puede motivar la consulta con
un especialista. El profesional deberd ejercer su juicio critico para no tornar
patolégico este “desequilibrio” esperable. En forma ingenua v daiina, se
interpreta como patoldgica la aparicién de la pubertad en esa persona con
comentarios del tipo “tiene una revolucion hormonal”, o “se excita cuando
hay mucha gente”, desconociendo, en este altimo, que pueda estar entu-
stasmada con el mundo social que descubre. La vehemencia de la emergen-
cia del sujeto es proporcional a la violencia a la que se lo sometié para
excluirlo o mantenerlo marginado. No deben sorprendernos los excesos,
las torpezas v errores de una persona —con discapacidad intelectual o sin
ella-~ que comienza a vivir su libertad.

Cuando la “convocatoria” para ser ella misma es exitosa, la persona con
discapacidad intelectual sale del estado de pasividad fisica y psiquica. Esta
aparicioén como sujetos puede manifestarse en forma socialmente inade-
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cuada. A veces se trata solamente de la adolescencia. Las disrupciones, los
cuestionamientos, el oposicionismo®, las actitudes desafiantes, la desvalo-
rizacion dirigida hacia los padres o las autoridades en una historia de in-
fancia eternizada no son problemas psiquidtricos, son vicisitudes normales.
No es extrafio que, [os miembros del entorno decodifiquen esta salida de
la pasividad con extraiieza o incluso alarma. En personas que no poscen
una comunicacion verbal eficiente, la desalienacion puede estar acompa-
fiada por agresiones fisicas, gritos o conductas intempestivas. Si esto es
parte de un proceso de subjetivacién (llegar a ser uno mismo, semejante
y a la vez diferente de los que nos rodean) serfa totalmente contraprodu-
cente inhibir estas conductas por considerarlas patolégicas y medicar o in-
ternar psiquidtricamente a la persona. De ninguna manera proponemos
que sean toleradas como si no fueran las agresiones que son. Lo que que-
remos es que no se vea tan solo la agresion, lo desviante v deficitario, y que
se sostenga la pregunta por la subjetividad de la persona.

La salida del estado de alienacién se asemeja a la sensacion de estar frente
a un abismo que se abre justo enfrente de nosotros v que debemos atrave-
sar, como en las peliculas de accién, cruzando un fragil puente que podria
desmoronarse. La tentacion de volver hacia atris es enorme. Lo que haya
en la otra orilla puede ser imaginado, deseado, anunciando, pero no alcanza
con saber que estd allf. Es en este cruce del precario puente colgante donde
el trabajo se hace arduo. En esta fase el sujeto desarrolla su conciencia de
si mistno como una continuidad psiquica en presencia y en ausencia de
otros. Aparece la palabra propia, que favorece el registro de las diferencias
y las semejanzas con los otros, aunque no necesariamente implique su pro-
cesamiento.

La omnipotencia del pensamiento se expresa a cada rato pero es una fic-
cion necesaria para llegar a buen puerto, como la proyeccién subjetivante.
Aqui hay que “creérsela” aun cuando no haya demostracién y desde fuera
pueda anticiparse la frustracién. Los contenidos psiquicos propios del final
de la etapa de desalienacién no son, para el sujeto, muy diferentes de una
fantasia. Ain tiene que transformarlos en realidad y para hacerlo tiene que
renunciar a la omnipotencia del pensamiento que acaba de ganar. Repre-
sentar la realidad no basta, hay que pensarla.
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4. Apropiacion

En esta fase ¢l sujeto aprende a tolerar sus angustias, propias de cualquier
vida .(Salvo las de quienes deciden vivir de acuerdo con un manual preesta-
blecido, con respuestas a todas las preguntas, vilido para todos los tiem-
pos¥). El sujeto también atraviesa las esperas propias de cualquier eleccidn;
podriamos decir que un poco de incertidumbre es condicién de las eleccio-
nes humanas, ya que sélo la satisfaccion alucinatoria (o adictiva)® es inme-
diata. La relacion entre el sujeto y los objetos del mundo externo, que de a
poco pasan de ser ‘sus’ objetos v ‘su’ mundo, le permite orientar y significar
su actividad y sus experiencias. La persona se independiza de su familia, la
que, a su vez, se desprende de los roles paterno-filiales de la infancia, pero
sigue sosteniendo el proceso de individuacién. Promover el crecimiento de
un hijo no tiene nada que ver con desentenderse abruptamente de €L

En esta etapa aparecen los conflictos entre deseos, fantasias y demandas,
que la realidad impone a todo adulto. La salida definitiva del hogar es una
posibilidad sobre la cual se habla y se fantasea en los hogares de los jévenes
comunes. En las personas con discapacidad intelectual, los errores, los fra-
casos y las frustraciones esperables en el proceso de vivir en forma autd-
noma, pueden ser vistos como déficit y motivar el regreso de la familia al
estado de alienacion, del que ‘recuerdan’ una ausencta de riesgo donde lo
cuidaban bien. El riesgo, cuando es semejante al que cualquier otro
asume, es dignificante. Una vida completamente segura es una condena.,

5. Proyeccion

Durante esta fase se desarrolla un rol social adulto ¢n el mundo del tra-
bajo, la vivienda independiente y la pareja. La proyeccion se encuentra
abierta toda la vida, durante la cual se reeditan y reactivan fases previas,
quizids cuando se facilitan los procesos de subjetivacion de otros. La iden-
tidad y el rol social adulto son estables v flexibles a la vez. No pierden con-
tinuidad por mas que la persona cambie. Las decisiones que se toman son
autodeterminadas, representando compromisos del sujeto con su devenir
socio-historico. Nunca terminamos de crecer: eso seria el fin de la vida,
pero en algiin momento, como adultos, utilizamos y compartimos nuestra
experiencia de vida como una fuente valida de saber sobre la misma.
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La construccién de un proyecto de vida para las personas con discapacidad
intelectual esta profundamente relacionada con las oportunidades v los apo-
yos que les brinde su entorno familiar y social. Incluye el ejercicio de una
participacién ciudadana en igualdad de derechos vy deberes con sus pares, asi
como la pertenencia a un eatorno soctal que los reconozca como adultos.
Sus variaciones son infinitas, como lo son las de las personas en general.

Si las personas con discapacidad intelectual no logran llevar una vida
digna (con vinculos mutuamente interdependientes, moldeada sobre la
base de sus elecciones y con participacion social efectiva), no es por causa
de sus deficiencias, sino por la negativa de su entorno a reconocerlos y va-
Jorar su aporte al conjunto. Nadie se adueiaria de su vida si se le negaran
sistemdticamente el reconocimiento de sus capacidades, la dignidad del
riesgo v las oportunidades de participacion social.

Las cinco fases se funden unas con otras, al punto que cualquiera de ellas
tiene sentido sélo junto a las demas. Asi, no se construye un proyecto per-
sonal desde una posicion alienada, ni se justifica impulsar Ia desalienacién
si no es para construir una vida propia. Cuando las cinco fases se interrela-
cionan, mediante un proceso de apoyo, los familiares y los profesionales
en contacto con la persona con discapacidad intelectual reactivan su propia
subjetivacion transformadora, cambian su mirada y asumen como propio
el proceso de subjetivacion de ese otro con discapacidad. Un genuino tra-
bajo en el proceso de subjetivacion puede llevar mucho tiempo vy esfuerzg,
como un modelado en arcilla, salvo que nunca se fija su forma en un horno.
Su resultado no es la obra de un creador sino una praxis transformadora
conjunta que nunca termina de concretarse, que estd activa durante toda
la vida, en cualquier circunstancia, aun con las limitaciones mds extensas.
En una persona con discapacidad intelectual con un grado de subjetividad
escaso pueden reactivarse procesos de subjetivacién sobre los cuales su red
de pertenencia social ya no tenfa expectativas de avance. En algunos casos
son las familias las que necesitan la intervencién de una institucién para
completar el proceso de constitucion subjetiva de todos sus miembros.

Entre lo deseado y lo obtenido, entre lo que la persona piensa de si vy lo
que los otros con poder picnsan sobre ella, hay una “distancia” que no
puede anularse. Esta distancia se mantienc tolerando un grado de decep-
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cidn (porque lo que se consigue nunca es exactamente igual a lo deseado)
y un grado de discontinuidad, {(porque lo que los otros piensan acerca de
mi nunca es idéntico a lo que yo pienso sobre mi mismo). En los encuen-
tros entre la fantasia y la realidad, entre lo planificado y lo realizado, entre
el vo y los otros, también hay una distancia sobre la que debe tenderse un
puente con dos elementos. Debe existir un grado de satisfaccién por estos
encuentros que debe prevalecer sobre la distancia (de otro modo, no po-
drian ser duraderos), v también debe establecerse un grado de continuidad
para que la fantasia y la realidad se articulen.

MODELO SUBJETIVO DE LA DISCAPACIDAD: MECANISMOS Y PROCESOS

El cristal con que se miva: individuos y sujetos

Para penetrar mas profundamente en o que es [a discapacidad, tenemos
que analizar tanto los paradigmas desde los cuales fue pensada como las
herramientas conceptuales utilizadas para hacerlo. El penict/lum existe
desde antes de que existiera el hombre. Hasta que Fleming concibid el
modelo antibidtico, era sélo un hongo, un moho que arruinaba los culti-
vos de bacterias en ¢l laboratorio (v el pan himedo en las alacenas). Asi,
también nosotros tomamos elementos que muchos otros va describieron
y los modelizamos de una forma que nos permita intervenir en la trans-
formacién de la realidad. Conceptualizar no es destilar lo que razonamos
hasta obtener ideas impecables, sino concebir modelos de praxis que per-
mitan intervenir, observar, reflexionar; es implicarnos.

El primer concepto que nos interesa analizar es el de “individuo”. Los
individuos son, por definicion, entidades autdénomas distinguibles e ignales
(equivalentes) entre si. Logran estas caracterfsticas estableciendo limites ne-
tos entre ellos. Y postergando indefinidamente las preguntas acerca de su in-
terioridad, casi desprecidndolas por irrelevantes. La cancion principal de la
version en Brodway de la pelicula La jaula de la locas®® dice “Soy lo que
soy, 1o tengo que dar excusas por eso™?. Autoafirmacién autosuficiente y
autojustificada: individualidad. TLas problemadticas de la invasién y de los
dualismos ellos/nosotros, por lo tanto, son tipicas de esta perspectiva.
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La capacidad de cuantificar y la de seriar son dos caracteristicas que per-
miticron que la perspectiva individualista fructificara en numerosos trabajos
cientificos (v por ese motivo, supuestamente objetivos v libres de critica}.

De la posibilidad de cuantificacion deriva la facilidad de medir parimetros

de describir a través de ellos a los individuos. De la capacidad de seriar de-
riva la posibilidad de agruparlos. Los modelos estadisticos permiten suponer
que con la suficiente cantidad de datos, los individuos resultan predecibles.

Para la perspectiva individualista, la sociedad es la suma de los individuos
que quieren sumarse a clla como acto de soberania de sf mismos, y las ins-
tituciones, organizaciones estables de individuos. Si la sociedad es una
suma de individuos, se reconoce implicitamente que algunos puedan no
querer sumarse, por lo cual ¢l desvio de la norma se considera una opcion
personal. Determinar qué es patologico, dénde se necesita ayuda, requiere
entonces de muchisima cautela; muy ficilmente puede invadirse la sobe-
rania del individuo v quedar expuesto a la critica social, especialmente a
disputas legales. Es por eso que en las culturas de la distancia®! se toleran
grandes dosis de aislamiento o bizarria de sus miembros por la absoluti-
zacién de la voluntad individual por sobre todas las cosas. Son culturas
muy tolerantes y respetuosas del deseo de cada uno, que también pueden
justificar la indiferencia y la falta de responsabilidad del colectivo por cada
uno de sus miembros.

El modelo médico y el social asumen que los seres humanos son individuos,
Pensar cn esos términos es s6lo una opcidn conceptual, propia de culruras de
la distancia —en las que el establecimiento de los limites tajantes penetra ¢l in-
terior de todas las actividades sociales— y de los modos de produccién capi-
talista que condicionan ¢l pensamiento, las intervenciones, la observacion y
la reflexion sin que los agentes tengan conciencia de esa determinacion.

Pensar en sujetos es la opcidn que preferimos, por los motivos que des-
plegamos en todo el libro, aunque diste mucho de ser una panacea. Es
mis, plantea problemas de un orden de complejidad mayor. Dentro de
las culturas de contacto la concepcidn subjetiva es dominante; cada miem-
bro es parte de un todo al que representa y que estd representado en Ja
persona (en realidad, deberfamos decir que ambos se presentifican mu-
tnamente). Sociedad v sujeto se producen mutuamente. Es dificil de en-
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tender racionalmente con los parimetros de la ciencia individualista, con-
juntista-identitaria, como la llamé Cornelius Castoriadis. Pero asistir a
cualquier fiesta o evento deportivo popular nos pone en la pista sobre lo
que es ser uno vy a la vez ser los otros, sintiéndose parte y no dominado.

Los sujetos no son distintos sino diferentes; esto quiere decir que la ac-
tividad entificadora que separa a un ente de otro, no se basa en caracters-
ticas externas sino en una corriente existencial, la diferenciacién. Son
quIENCs son porque toman su camino: ¢l camino que hacen al andar, no
un camino predefinido. Esto hace que los sujetos sean impredecibles y di-
ficilmente cuantificables. La dificultad de cuantificacién no tiene por qué
acompanarse de una negligencia o una imposibilidad de cualquier tipo de
medicidn; la escasez de desarrollos cientificos de la perspectiva subjetiva no
son justificables. Podemos usar técnicas estadisticas cualitativas, probabi-
listicas, dindmicas y optar por analizar tendencias v no datos precisos, es-
tdticos y puntuales.

Los sujetos se resisten a “entrar” en series, pero suelen agruparse; forman
grupos, no clusters (conglomerados estadisticos). Entre ellos hay fronteras
y zonas fronterizas, ticrras de nadic vy tierras de todos. En estas culturas,
como las que se encuentran en Latinoamérica, podemos ser negligentes y
descuidar, por ¢jemplo, buena parte de la ciudad o del colectivo social por
no ser suficientemente soberanos (individuos). Nos quejamos, individua-

lizando 2 los supuestos responsables que “deberfan” hacerse cargo (por lo

general los gobiernos, los recién llegados, los que no son parte de nuestro
grupo, los grupos de poder transnacional, todos ellos considerados de una
otredad gigantesca).

Hay factores determinantes en el individuo, en el entorno y en la refacién
entre ambos. Hay factores indeterminables en ¢l sujeto, en su circunstancia
y en el vinculo entre ambos. La relacion entre los factores que se ponen en
juego en el mundo de la discapacidad es compleja y no es instantdneamente
perceptible o razonable, tanto se utlice la perspectiva individualista como la
subjetiva*?, Podemos aplicar el principio de indeterminacién de Heisemberg
—proveniente de la fisica cudntica- a este proceso: es imposible conocer a la
vez tanto los datos estaticos como los dindmicos con absoluta precision. Po-
demos tener informacién estitica sobre la discapacidad, por ejemplo, la tasa
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de desempleo de una poblaciéon con discapacidad; cudntos de los que no
aprucban un curso consiguen trabajo; cudntos de [os trabajos conseguidos
son facilitados por las habilidades obtenidas en el curso: una densidad de
datos interrelacionados. Pero tenemos que rendirnos a la incertidumbre
de conocer a la vez las relaciones entre ellas. Quizds podamos descubrirlo
en un individuo © en un pequeno grupo, pero nos va a resultar harto di-
ficultoso generalizar ese saber.

No nos queda mds camino que pensar extensamente cudles son los com-
ponentes relevantes en cada comunidad, cuiles las medidas mds adecuadas
para monitorear nuestras intervenciones, qué modelo de discapacidad nos
permite apropiarnos y transtormar la realidad desde el lugar en que nos
toca actuar en ella. Cuanto mas grave sea nuestra escasez de recursos, mas
necesitaremos sintetizar las informaciones dispersas sobre nuestras practicas,
los como y los cuinto. Tomando el ejemplo anterior, tenemos que saber.

Tanto el modelo médico como ¢l modelo social, a nuestro juicio, resul-
tan simplificadores e incluso objetalizadores. Ambos ven la realidad a tra-
vés de los individuos, lo que vuelve invisibles a las complejidades —que
resultan descompuestas al infinito— en la blsqueda de la exactitud v la ob-
jetividad. Un objeto es algo que se manipula sin que diga una palabra, sin
que eljja. El individuo se agota en si mismo, sacrifica la complejidad, la
profundidad, para garantizarse la autonomfa. El sujcto es un ser capaz de
posicionarse como un yo, de hablar, de elegir; no se basta a s mismo, sino
que requiere de otras instancias para ser, que lo enriquecen aunque puedan
resultar conflictivas. La perspectiva subjetiva nos permite capturar esas
complejidades y dar cuenta, nunca acabada, de ellas.

Los componentes de la subjetividad

Nuestra subjetividad es una multplicidad. Describiremos sus compo-
nentes, validos para pensar la vida de cualquier persona, aunque nuestras
subjetividades agencien muchos mds. La visién coloquial de componentes
o factores lleva a pensar que ¢l producto final se obtiene por mera aposi-
¢ién. Eso serfa desconocer la dindmica de las multiplicidades. El todo de
la subjetividad no es fa suma de las partes, ni es mis que la suma de las par-
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tes, porque las partes no se suman. Los componentes s¢ imbrican, inter-
penetran, producen y reproducen mutuamente, en forma magmdtica.

Podemos pensar la interconexion de los cinco componentes gue descri-
biremos mediante la aplicacién del modelo de la burbuja de jabon. Ju-
gando a hacer burbujas, todos tenemos oportunidad de examinar su
superficie: de lejos se ve brillante, homogénea, lisa y trashicida. Con la ilu-
minacién adecuada y el 4ngulo de observacion apropiado, vemos que la
pared de la burbuja es multicolor. Cada color se mueve en flujos incesantes
e imprevisibles, sin posibilidad de marcar limites netos o fijos entre ellos.
$i decimos qué colores hay, no podemos decir donde estin. Y si decimos
dénde estd un punto determinado que identificamos y lo seguimos dentro
de la corriente, no podemos afirmar qué color tiene.

El cuerpo, la mente, los otros, la historia y los encuentros entablan una
relacién que no es racional, pero no por eso es incomprensible. Toda la
descripcién que sigue tendrd un sesgo mayoritario, pero sin intencion to-
talizante. Queremos retratarlas para incitar a la reflexién y al cambio, no
fijarlas definitivamente como descripcion estdtica de las personas con dis-
capacidad intelectual.

* Cuerpo

En muchas personas con discapacidad, el cuerpo aparece subutilizado y
subestimado, lo que dificulta la apreciacién de su rol en la subjetivacién. La
premura para que aprendan a leer, hablar, calcular, para que adquieran los
atributos intelectuales normales, da cuenta de la necesidad de compensa-
cién de la diferencia basica a nivel intelectual, esencializada. El cuerpo es
postergado.

El aprendizaje de los cuidados higiénicos, alimentarios y de la sexualidad
en general (las menstruaciones, la masturbacién, las relaciones sexuales, las
poluciones nocturnas), suelen ser parte de un trabajo de compensacion du-
rante la adultez. No es por una oscura causa genética o endocrinologica que
las personas con discapacidad intelectual tienen un alto indice de sobrepeso.
Para ser obeso, se necesita una historia de acumulacién pasiva en la que el
cuerpo, no reconocido como valioso sino como deficitario, encuentra su
mayor fuente de gratificacién en la ingesta de alimentos. Es un cuerpo que
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no fue habilitado para agradar —a si mismo o a otros—. El cuerpo es tratado
por la persona con discapacidad intelectual como en una carga ajena, un
aditamento del cual cuidan otros (los médicos, los padres, los familiares, los
otros que tienen poder sobre €l. Mama4 se encarga, papd sabe).

» Mente

Las personas con discapacidad intelectual pueden comprender, acceder
y procurar valores y entidades abstractos, como la libertad, la justicia, la
amistad, la honestidad v la fe. ;Alguien podria decir que el voto democri-
tico depende del coeficiente intelectual? Esta capacidad les permite parti-
cipar en instituciones (sociales, religiosas, deportivas, comunitarias) del
mismo modo que a cualquier persona convencional. Estamos recono-
ciendo y denunciando pablicamente que las personas con discapacidad in-
telectual tienen capacidad de abstraccién.

La posibilidad de razonamiento abstracto y logico-matemitico estd mu-
chas veces vedada por el imaginario institucional-profesional de la discapa-
cidad, que fue moldeado sobre el coeficiente intelectual. Automaticamente
juzgamos que lo que se mide como déficit en la capacidad de abstraccién
dentro de los tests de inteligencia representa a toda la capacidad de abstrac-
cién de una persona. ;Para qué estimular y desarrollar estas capacidades de
abstraccion en las personas con discapacidad intelectual si el test ya demos-
tré que no la tienen, que tienen fa mente de un nifio de cinco atos? Fl
destino de la capacidad de abstraccién es permanecer oculta, silenciada, y
morir de una muerte antinatural pero que pocos duelan porque nunca se
esperd que existiera.

Hay centros de culto que brindan actividades para personas con disca-
pacidad intelectual, pero son la excepcién en todos los credos, no la regla.
Tampoco alli comparten una posicién de iguales con los demds, frente a
dios. Por lo general sélo se tolera caritativamente su permanencia en un
lugar accesorio o marginal con respecto al de los otros feligreses (siempre
y cuando no hagan ruido ni se muevan), cuando no se les niega de plano
el cumplimiento de 1os ritos.

Otra caracteristica “mental” es la falta de viveza, la ingenuidad que de-
muestran las personas con discapacidad. Si bien en esto la inteligencia juega
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un rol, es mucho més importante la falta de experimentacién. Nadie
aprende a cuidarse de los timos por obra y gracia de su racionalidad, sino
por ensayo y error, por ejercitacién. Es parte de fa experiencia de cualquiera
padecer hurtos, pequeiias estafas, trampas comerciales; es fa experiencia, y
no Ja inteligencia la que nos permite no volver a caer en la misma trampa.
La escasa participacién social de las personas con discapacidad intelectual
es la principal responsable de su ingenuidad. Ensayando en la realidad, no
puertas adentro de una institucion, “los geles se avivan”. El dicho, comin
en Argentina, es “No avives giles que después se te hacen contra”, que po-
driamos parafrasear asi: “Deja que los rontos sigan en su ignorancia porque
si los ilustras van a ser capaces de enfrentarte, e incluso de ir contra tus in-
tereses”, Como apunta el dicho, una vez avivadas, las personas con disca-
pacidad intelectual pierden fa docilidad v tienden a resistir toda otra forma
de manipulacién, incluso la de los familiares y profesionales que, para cui-
darlos, Jos manejan, los “representan” enmudeciéndolos.

Cabrfa preguntarse si la permanencia del pensamiento de tipo magico en
las personas con discapacidad intelectual se debe a un déficit inherente a
su discapacidad o a un efecto del entorno, que mantiene la infantilizacion
dando medias respuestas, explicaciones insuficientes, evitando la proble-
matizacion frente a las cuestiones que confrontarian el pensamiento con
la realidad.

» Otros

El trinsito dentro de una red de instituciones y de otros introduce a
cualquier sujeto en un sistema de reglas, normas y roles. Es dentro de ese
sistema, y no objetivamente, que percibe los distintos posicionamientos,
actores y discursos. Estos otros afectan al sujeto en Ia construccion de su
propia identidad. Por ejemplo, se espera que el adolescente comtn gane
autonomia, que pase tiempo fuera del hogar y transite por espacios pabli-
cos sin la supervision directa de los padres. Se incrementa la distancia fisica
y afectiva con los padres, quienes pierden un poco de protagonismo dado
que su presencia ¢ intervenciones pasan a tener un caricter mis simbdolico.
Paralelamente, pierden injerencia material sobre los aspectos privados ¢
{ntimos de sus hijos, no as{ en los publicos. El proceso no es tan comiin
entre las personas con discapacidad intelectual.

[50

A. Aznar - D, Gonzdlezr Castarion § Marcos I

Es relativamente extrafio que protagonicen los ritos de iniciacién propios
de su clase o de su religion. Paralelamente, ¢s comtin que permanezcan en
instituciones de tipo escolar, aun siendo adultos. Persisten los modos gre-
garios propios de la infancia, ef recurso a los referentes familiares v a las au-
toridades para resolver los problemas. El grado de autonomia fuera del
hogar es restringido: no se les habilita la posibilidad de ser responsables por
sus actos. Sus vidas quedan entrampadas por cuatro clementos que pasan a
formar partc_de su identidad: la endogamia, la pasivizacidn, el plafona-
miento v la hipoestimulacion.,

Por otro lado, la persona con discapacidad intelectual se refleja, se espeja
en los arquetipos y cstercotipos de los medios masivos de comunicacién.

. e .z . . -

Como el resto de la poblacién, pueden sufrir por la distancia de su cuerpo,
sus actividades, sus proyectos con respecto a esos modelos. Las personas
con discapacidad intelectual sélo formulan planes irrealizables cuando su
entorno los “deja” vivir en su mundo irreal, en vez de imponerles, “bio-
43 L . i
lentamente™”, como una exigencia vivificante, la necesidad de construir
una vida en serio. Las elecciones de pareja son muy esporddicas. La parti-
cipacién social sucle restringirse a scr espectadores de la television. Nunca
protagonistas, tienden a funcionar como “extras”, ni siquiera como “ac-
tores secundarios”.

* Historia N
Un adolescente comiin ya es poseedor de un pasado, tiene memoria de
quien fue durante su infancia y dispone de una “coleccién” de hechos sig-
nificativos o banales, para ocultar o mostrar: es su “capital” de pasado. Su
capacidad de reflexion, revision y cuestionamiento de la historia propia
posibilita que se instale en él la expectativa de un futuro en el cual cspera
concretar un proyecto personal basado en sus preferencias. El contexto
sociohistérico serd el escenario que moldeara, habilitard, obturard o guiard
el despliegue de sus posibilidades de realizacién. Esto no suele ocurrir en
el adolescente con discapacidad.
.Algunas personas con discapacidad intelectual ticnen una peculiar viven-
cia. Bl recuerdo de su pasado, la reflexion sobre ¢l presente y el anhelo de
un futuro, no se entroncan con la realidad, (no por falta de adecuacién o
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de raciocinio, sino por falta de encarnadura). Su historia es de otros, no de
ellos, y se escribe de acuerdo al arbitrio de otro: cllos no pueden modifi-
carla. Tampoco son impulsados a construir una historia propia. Su prescnte
no parece diferenciarse de su pasado. Cuando hay sefiales de cambio suelen
ser renegadas o dejadas de lado. No se sienten poseedores de un pasado so-
bre el cual pensarse, cuestionarse, proyectarse para desplegar sus ideales en
un futuro elegido. Sus proyectos se asemejan a las fantasias, sustentados
por un discurso vacio. Esta situacién se explica por la falta de autodeterni-
nacién, que describimos en el capitulo 2, y por la posicion subjetiva esta-
blemente alienada, no porque la intcligencia no les “dé para mas”.

Rescatamos dos bellas y complejas definiciones de tiempo**:
» El perpetuo rezumar de lo nuevo en la porosidad del ser.
e Lo que altera a lo idéntico incluso cuando lo deje intacto.

Para transformar a una persona con discapacidad intelectual en un niito
cterno; para lograr la eficacia de esa ilusion de eternidad, las familias, las
instituciones v los sujetos deben eliminar el tiempo. Utilizando las dos
definiciones del parrafo anterior, se nos ocurren tres formas de lograrlo:

e Interrumpir ¢l flujo de novedades.
* Impermeabilizar al ser.
e Impedir la alteridad. )

Ambos términos de la trampa de la infancia cternizada son atacados
cuando las familias, las instituciones y los sujetos se proponen:
¢ Reanudar o incrementar el flujo de novedades.
e Dermeabilizar a la persona y a su sistema. (Aunque scamos delicados
v nuestra tarea infima, la persona y su familia pueden reaccionar del
mismo modo que ¢l esperable frente a una invasion abrumadora®).
 Reinstalar la presencia y la funcién de los otros.

* Encuentro
Los encuentros son propios de un campo #rans, por:
a. su caracter transtitorio, con ritmos constituidos a partir de presencias

¥ alUsencias;
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b. ser una zransicion entre yo y no-yo;
c. implicar un trdns#ito desde la mismidad hasta la otredad (y desde
alli, algo regresa al si mismo, zrans#formado).

Asi como nada humano es ilimitado, ningin encuenwro es atemporal o
para Sicmpre, ni impersonal, ni “en el aire”. Es gracias a este espacio dc en-
cuentro qite podemos quedarnos a solas v poner un ritmo propio a nuestro
encuentro con la realidad. Ritmo que puede existir porque ¢l espacio para
el encuentro es genuino y no artificial. Para algunas personas con discapa-
cidad intelectual los encuentros son una co-incidencia “permanente”, la
identificacion plena con el otro, sin que haya lugar para la oposicion, el cho-
que o cualquier otro tipo de conflicto. Las familias, a veces, intentan prote-
gerlos de la frustracién que, en realidad, los igualarfa con sus pares. No los
“entrenan” para lidiar con los avatares cotidianos. No resulta sorpresivo que,
luego, ¢l impacto de la realidad los desborde. Se los fragiliza y se los cuida
en un circulo de reproduccién inagotable de la dependencia (hasta que al-
guno se harta y “explota” con trastornos psicologicos o conductuales).

Si el 20% de las personas con discapacidad intelectual no sale del lugar en
donde vive y un 60% lo hace sdlo para concurrir a actividades para disca-
pacitados, ¢l espacio de encuentro estd mas que ritualizado. Insistimos en
que todo esto no tiene por qué ocurrir: puede suceder —y esperamos que
asi sea en los futuros aifios— que el trabajo realizado durante la nifiez de las,
personas con discapacidad intelectual produzca un adolescente en condi-
ciones convencionales, diferente si, pcro con una diferencia convencional,

A los fines de ilustrar las caracterfsticas de los encuentros de las personas
con discapacidad intelectual, tomaremos algunos clementos del mito de
Eco. Esta ninfa fue condenada por los dioses a repetir las palabras de otros.
Ella sentfa un amor no correspondido por Narciso, con quien intentaba
comunicarse repitiendo las palabras de él. Narciso la rechazd y la ninfa se
entristeci6 al punto de ocultase en una cueva hasta consumirse, sin que
nada quedara de clla, salvo el eco. El mito nos permite pensar en el destino
de aquellos que no poseen palabras propias, que se hallan “condenados”
a repetir sin tener la habilitacién para disentir o crear. Los encuentros de
las personas con discapacidad intelectual estin signados por “mandatos”,
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destinados a brindarles proteccién por causa de su supuesta inocencia, su
indefension y su limitacion intelectual, del estilo de:

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

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

e Durante tus encuentros solo habrd lugar para escuchar las palabras de
los convencionales con poder sobre vos {de hecho, cualquier “nor-
mal” va a tencr mds poder y mas saber que vos).

» Ante cualquier conflicto contigo, tus interlocutores van a buscar “al
normal” que cuida de vos y sabe lo que te pasa realmente.

e ‘Tus palabras solo serdn escuchadas si las repiten otros autorizados.

En la medida en que la provision de apoyos a una persona le permite in-
crementar su autodeterminacion, los profesionales debemos comprome-
ternos a propiciar esos “encuentros fundamentales” entre ella y las cosas
de su vida: anunciar y recordarle la presencia de cosas en el mundo que
debe pensar, senalindole cuando elude esa obligacién. Las preguntas exis-
tenciales que son validas para cualquier persona, también lo son para quie-
nes portan una discapacidad intelectual. Ningin humano tiene las
respuestas garantizadas cuando se pregunta qué quiere ser, dénde quicre
estar, cudl es el propdsito de su vida, con quién quiere compartirlo.

Las personas con discapacidad intelectual pueden Hegar a plantedrselas.
Un observador externo podria juzgar que sus respuestas son tentativas,
equivocas, inapropiadas, pero se equivocaria si pensara que son peores que
las de cualquier otra persona. Sélo la estigmatizacion de sus respuestas,
como si fueran descartables por una falta de intcligencia que se manifestaria
en absolutamente todos fos actos de su vida, puede llevarnos a no respetar
su recorrido existencial del mismo modo que pretendemos que respeten el
nuestro.

Quizds se quejen de lo complejo y dificil de asumir la necesidad de res-
ponder a las preguntas acerca de quién soy y para qué vivo. Todo encuentro
que genere verdadero pensamiento, y no tan sélo una racionalizaciéon o un
comentario, incomoda. Esas preguntas son insoportables si nos las plante-
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amos constantemente (o peor, si otros nos las plantean), sin tolerancia para
respuestas provisorias. Enfrentar a las personas con discapacidad intelectual
con ellas es un acto humanizador, aunque pueda angustiarlas.

Interveniv pava subjetivar

Ser uno Mismo, tener un cuerpo, poder elegir, experimentar roles, pro-
tagonizar su historia y su proyecto, hacen que atravesar la angustia del cre-
cimiento v la maduracién no sea una catastrofe, sino un momento que
contribuye a la apropiacién de la subjetividad. Para todo ¢llo se necesitan
espacios convencionales; todo ser humano los necesita. Las anormalidades
—muchas, demasiadas veces— son generadas por los mismos contextos v
pricticas que abordan a la persona con discapacidad como a un ser especial
y no como 2 uno diferente.

Luis Kancyper* reflexiona acerca de la lucha del adolescente en su intento
de discriminaciéon del medio familiar, Para ilustrar los vinculos, toma aspec-
tos de dos historias: ¢l Golem?, como ser exclusivamente creado, una cria-
tura y Pigmalién*®, como creador absoluto. La dindmica que habrfa entre
ellos estd presente entre las personas con discapacidad intelectual y sus fa-
milias, lo que posteriormente es transferido a los encuentros con otros.

“El Golem prescnta los siguientes caracteres: no habla; carece de nece-
sidades y deseos sexuales; jamds se enferma, [...]; debe cumplir funciones
especificas programadas; debe obedecer incondicionalmente a su creador.
El Golem representaria a un objeto siempre dispuesto, dependiente, des-
amparado y todopoderoso, a la vez que opta por la inmovilidad, esa forma
letal del tiempo, para que Pigmalién, [su creador] al contemplarse en él,
recupere la evanescente inmortalidad v valide ademds su sentimiento de
omnipotencia. Investir al otro como un simple objeto v no como un sujeto
con su propio deseo que marca decididamente su diferencia, y por [o tanto
la alteridad, significa de manera concreta establecer una relacién directa
con ¢l otro, de caricter especular.” En este parrafo Kancyper grafica, a tra-
vés de los atributos del Golem, las caracteristicas de alguien en el estado
de alienacién en que se encuentran estancadas fas personas con discapaci-
dad intelectual.
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El Golem, en tanto permanece satisfaciendo los mandatos de Pigmalidn
sin poder diferenciarse y rebelarse, huye del contlicto que implica esta dis-
criminacién y se aliena en el otro. Dice Piera Aulagnier en Los destinos del
placer ¥ que “es siempre en nombre de una buena causa que alienamos
nuestro pensamiento”. Pigmalién -es decir, los padres v, muchas veces los
trabajadores- se alienan en la persona con discapacidad intelectual, gene-
ralmente por motivos surgidos del paradigma del déficit.

El mecanismo de produccion de discapacidad

Muchos afios atrds, volviamos caminando con Abraham Felperin®® des-
pués de un congreso. Lloviznaba y cuando llegamos al lugar adonde iba-
mos a cenar, los zapatos de todos estaban empapados pero los de Abraham,
no. El usaba una silla de ruedas. Su desventaja, era, claramente, una ventaja.
En otra ocasion salimos con él a almorzar. Después de comer, todos usa-
mos el bafio. Abraham, no. £l usaba silla de ruedas. En ese momento com-
prendimos que la discapacidad no era un problema individual, porque un
miembro de nuestro grupo necesitaba usar un bafio al que no podia acce-
der; nosotros nos sentfamos enojados e impotentes.

Otra anécdota. En Santago de Chile, después de una jornada de trabajo
con lideres latinoamericanos con discapacidad, una colega colombiana
ciega tomé el subterrineo con nosotros. Eramos tres extranjeros en una
cindad desconocida. Mientras conversibamos, de modo ticito, ella se dejé
guiar por nosotros. Buscando la salida, camindbamos hacia un tinel.
Nuestra colega advirtié que nos habiamos equivocado. Sin carteles indi-
cadores, nosotros ibamos “a tientas”. Orientdndose por el oido, nuestra
colega “vefa” la avenida mucho antes que nosotros. Muchas veces, volun-
taria o involuntariamente, los videntes-oyentes nos imponemos con rapi-
dez y naturalidad a las personas con discapacidad, creyendo que sabemos
ayudar y hacer mejor que ellos.

Tampoco olvidaremos el inquietante recorrido por las calles del micro-
centro porteiio junto a Rosangela Berman Bieler®!. Su silla de ruedas tiene
la particularidad de no ser apta para volar por encima de las rampas®? fan-
tasmas {porque no estin), a medio terminar, rotas o con vehiculos estacio-
nados delante de ellas. La desventaja no reside en la falta de hélice de su
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silla de ruedas ni en su limitacién para desplazarse. La desventaja estd en
la cabeza de los funcionarios piiblicos que no fuerzan al municipio a cum-
plir con la ley de accesibilidad siempre, porque cualquier excepcién es, a la
larga, mas costosa. La desventaja estd en la cabeza de los conducrores que,
al bloguear las rampas en las esquinas, anulan los esfuerzos del municipio
para hacer una ciudad accesible ¢ imponen una carga extra a quien usa un
carro de bebés, se fisura un tobillo, viene cargado con las bolsas de las
compras, ¥ a las personas con discapacidad que usan sillas de ruedas.

Nos preguntamos qué es la discapacidad, como se produce, cémo se re-
vierte el mecanismo que la produce y quiénes intervienen en sus engrana-
jes. Gracias a la matriz de pensamiento que nos brindé la relacién con
puestros amigos con discapacidad, nos respondemos que la discapacidad
fue y es una circunstancia, adversa en muchos sentidos, pero nunca una ba-
rrera para crecer. La potencia con la que ellos lideran la transformacion de
[a realidad social nos convencié para sumarnos a ella.

Acostumbramos a pensar la discapacidad como una condicién en si
misma. Sin embargo, la discapacidad es una condicién relacional, un pro-
ducto en el cual una limitacién funcional en cualquier drea del funciona-
miento humano queda sancionada por la sociedad como una anomalia de
escaso valor social. Para que una sociedad sancione como discapacidad a
una limitacién funcional, ésta ticne que ser minoritaria y presentarse en un
drea valorada dentro de la cultura donde el individuo viva. Aunque los es-
longans publicitarios de una época proclamaran “todos somos discapacita-
dos™, la frase es correcta sdlo para impactar al auditorio. Todos tenemos
limitaciones funcionales, pero no todas esas limitaciones funcionales repre-
sentan una desventaja social ni son minoritarias. Puede que en el pais de los
ciegos, el tuerto sea rey. Pero en ese pafs, los ciegos no serfan considerados
discapacitados. La movilidad y Ia visién son elementos valorados en nuestra
cultura; su limitacion es, consccuentemente, entendida como una desgracia.

La mera existencia de la limitacion funcional, aunque sea minoritaria, no
alcanza para producir una discapacidad si no existe una instancia socinl
gue la sancione como minusvalida: la familia, la escuela, fa institucién mé-
dica o judicial. Que ésos sean los agentes de sancién no equivale a consi-
derarlos Ginicos responsables de la produccién de discapacidad. Son los
efectores del imaginario social.
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:Qué dice la sociedad cuando hay seméforos para ciegos tan solo en tres
esquinas de la ciudad? ;Serd que todos los ciegos viven en el mismo barrio?
En una ciudad del litoral argentino, vimos un cartel en el que se leia “se-
miforo para ciegos”. :Serd que esos semiforos son una curiosidad arqui-
tecténica que merece ser schalada con fines turisticos? Politica con
minuscula, sélo para mostrar “cuin buenos somos”.

La atribucién de minusvalfa a un sector minoritario de la sociedad que
presenta una limitacion funcional es un gjercicio de poder, pseudojustificado
por la elevacién de la misma a la categoria de esencia enferma de la persona,
Las ayudas que, de allf en mds, “dcben” darse a la persona con discapaci-
dad se estructuran aun antes de realizarse. Todo vinculo quedd prefigu-
rado: uno da porque tiene y el otro recibe porque le falta.

Guiados por el imaginario social, los diferentes ambientes que rodean a
las personas con discapacidad funcionan reproduciendo mecanicamente
la dependencia. Las personas con discapacidad se sobreadaptan o incluso
se someten a los dictimenes del contexto, aun contando con la capacidad
para ser més auténomos. La formacion universitaria fija los modos de tra-
tar a la persona discapacitada. En las organizaciones de gran tamano se
escucha decir “siempre se hizo asi”, lo que refleja la alienacion de los agen-
tes en un mas-alld-de-si que no ponen en cuestion.

Quienes trabajamos en instituciones que asisten a personas con discapa-
cidad sabemos que en algunas situaciones las diferencias cognitivas impor-
tan menos que las subjetivas, que pasan a ser las verdaderas determinantes
del “individuo” y del tipo de asistencia que debemos darles. Los logros
obtenidos subjetivamente son los que babilitan la inclusion social genuina.
Si la rehabilitacion no incluye la habilitacién del deseo, tendremos logros
de gran magnitud por la via del “adicstramiento™*. El imaginario social
pretende solucionar la limitacion usando las mismas herramientas que se ac-
tivan en el mecanismo de produccién de la discapacidad.

Los tratamientos de las personas con discapacidades intelectuales se pro-
longan o denen resultados frustrantes, porque tanto la comunidad como
cl propio afectado, su familia y las instituciones mds directamente relacio-
nadas con €, olvidan considerar la subjetividad. Al no apoyarse ¢n los de-
seos de la persona con discapacidad, fallan aun trabajando bien desde una
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perspectiva pedagogica, rehabilitadora, normalizante o terapéutica. Logran
la alfabetizacion, pero la persona no tiene nadie a quien escribirle o no
cuenta con oportunidades en las que se requicra su firma. Logran moverse
con sus piernas o en silla de ruedas, pero no tienen adénde ir. Si no logran
llevar una vida digna es por la negativa de su entorno a comprometerse
con ellos en tanto sujetos y valorar su aporte al conjunto. Si el deseo estd
vivo, mas alld de cualquier limitacion ~incluyendo las fisicas—, la persona va
a encontrar su camino y modelar su futuro. Y si quienes la rodean son sen-
sibles a descubrir los caminos descantes de ese otro con discapacidad, la
minusvalfa y la discapacidad decrecerdn y el remanente -mds o menos fijo-
de limitacién tuncional quedard inscripto como una diferencia, pero no
como un déficit. En otros términos, si la dindmica deseante estd mds o me-
nos intacta —aungue para cualquier ser humano sea azarosa, conflictiva y a
veces, suftiente—, la discapacidad disminuird en tanto y en cuanto se brinden
los apoyos adecuados.

Si se brindan los apoyos, éstos son una colaboracién (co-elaboracién),
para un beneticio mutuo y no una relacién de dominacién. Es tan simple
quedar colocado en un escalén superior, estd tan facilitada la creacién de
una distancia a través de la mirada objetalizante y deficitaria, que nunca ad-
vertiremos suficientemente que la exclusiéon que tenemos que modificar
estd en los actos mds cotidianos. Las discriminaciones que llegan a los ti-
tulares de los diarios son verdaderas, pero la revolucién no se produce’
obligando a un encargado de seguridad a “tolerar” la presencia de un
“rar0” dentro de un grupo selecto en una discoteca fashion, sino que-
brando la indiferencia individualista de cincuenta vecinos de su cuadra
para que entre ellos no haya excluidos.

Si la organizacién cultural del espacio en las ciudades modernas no in-
cluyera el desplazamiento vertical en lugares reducidos —lo que logramos
por ‘rnedio del producto cultural escalera- la discapacidad motriz no exis-
tirfa®*, No hay impedimento para idear una ciudad en donde todos los es-
péllCiOS habitables estén a nivel del piso, los habitantes la recorran en
chf'eccién horizontal y, en caso de necesitar desplazamientos verticales, se
utilicen rampas. En esa ciudad, circular cn dos pies o sobre ruedas serfa
s6lo una diferencia. Escaleras y ascensores existen porque culturalmente se
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los hace existir. Su existencia nos resulta tan obvia que nos cuesta pensar §

que son so0lo una opcién. Andlogamente, con naturalidad cquiparamosg

una [imitacién funcional a la discapacidad. Asi le damos sustento materia] |
a la misma, le otorgamos una existencia concreta a partir de la limitacién |
funcional por interpretarla de acuerdo con la mirada deficitaria incluida en §

¢l imaginario social: la esencializamos.

Proceso de inclusion

Al mecanismo de la produccidn de discapacidad —nico, automdtico, re-

petitivo, impersonal-- se lo desarticula con procesos de produccion de sub-
jetividad —~miltiples, creativos, histéricos y grupales-. Esta comprensién de

los mecanismos de produccién de la discapacidad conduce a especificar ]
diferentes proccsos de inclusién a través de acciones concretas, enuncia- |

bles, evaluables v planificables para revertir la produccién automadtica de
discapacidad. La Organizacién Mundial de fa Salud construye un arco de

tension conceptual entre el funcionamiento pleno y la discapacidad®®. De

un modo andlogo, podemos oponer la inclusion a la discapacidad:

* Al estar en minoria, le respondemos con estrategias de integracion y 1

pricticas inclusivas.

* A lalimiracion funcional en torno a la cual todo giraba la colocamos
en un lugar accesorio; presente, pero no central. Sera una diferencia
no desdenable, pero el centro estarvd ocupado por un sujeto.

* Lasancién de minusvalfa tiene tres respuestas sin orden de importan-
cia. La primera es la des-objetalizacion v ln des-automatizacion de las
précticas, por ejemplo, la desburocratizacion de la certificacién de dis-
capacidad. La segunda es el reconocimiento del valor de la diferencia
vy la singularidad, [a instrumentacion de ln diversidad como paree de la
dindmica de cadn institucion. La tercera es el empowerment, concepto
que traducimos como fortalecimiento, potencializacién, potencia-

cidén™, En algunos casos, capacitacion es una buena traduccién de esta -

expresion, porque no existe verdadera capacitacion sin incremento de
la potencia de quienes se capacitan. Como parte del mecanismo de
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producci(’)n de discapacidad es la ocultacidn y la naturalizacion de la
préctica de poder arbitraria, el proceso de salida correspondiente in-
cluye a fas medidas para tornar visible el podey, y a la desalienacion. Si
vivimos crevendo que el poder lo tienen los otros cuya decisién nos
cabe esperar, y no tomamos las riendas de la vida —aun para equivocar-
nos— todos los esfuerzos inclusivos se esterilizan. Insistimos, la posicion
subjetiva puede ser mds fuerte que el resto de las determinaciones ma-
teriales v sociales.

En un modelo subjetivo de la discapacidad:

e La discapacidad es una circunstancia personal y un problema colec-
tivo, como los sujetos. Los cuatro elementos del mecanismo de pro-
duccién de discapacidad se desactivan si los sujetos/actores sociales
se¢ desalienan y no se someten al deber ser del imaginario social ¢ ins-
titucional.

* El ¢je de la intervencion es la provision personalizada de apoyos,
teniendo como fuente de los mismos a la persona, los recursos co-
munitarios genéricos y los servicios especializados. La accién mds
importante es la inclusion de la persona con discapacidad dentro de
su comunidad.

* Hay transformaciones y adaptaciones que debe hacer {a persona con
discapacidad {integracion) y otras que debe hacer su entorno social
inmediato (inclusion).

s Se registran y potencian los aportes de todos los actores sociales,
guiados por los intereses y las metas que la persona en cuestién ex-
plicita.

* El Estado custodia el cumplimiento de las leyes y acuerdos existen-
tes v promucve los planes individualizados de apoyo (sin ninguna
necesidad de que los mismos sean la consagracién de la dependencia
de la persona con discapacidad de sus arcas).
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MECANISMO DE PRODUCCION PROCESO DE INCLUSION

{Estar en) minoria Integracién e inclusién

Limitacidn funcional accesoria, habilitada

Limitacidn funcional esencializada ) , . ,
como diferencia, como circunstancia

Potenciacién. Des-objetalizacién.
Reconocimiento del valor de Ia
diferencia y la singularidad

Sancién de minusvalia

Hacer visibles los efectos del poder.

Ocultacién del ejercicio del poder L )
Desalienacién de los actores sociales

Tratar a la persona con discapacidad v a cada actor social como sujeto
cs una forma de poner en cuestion los roles fijos de profesionales, pacientes
y funcionarios junto con sus formas de ver el mundo, de recortarlo y de
nombrarlo. Este cambio de perspectiva es tan desconcertante que puede re-
sultar rispido, angustiante, violento incluso. El rol social de las personas
con discapacidad intelectual depende mds de la habilitacion o del freno que
impone el contexto en el que viven, que de las capacidades y las limitaciones
personales que tengan.

En este texto haremos mencién a una variedad de procesos orientados
por el principio de inclusion. Este es un concepto tan complejo y diverso
como la realidad que pretende modificar, y no se limita a “meter dentro a
los que quedaron afitera”. Incluye una variedad de practicas transformado-
ras que tienen por destinatarios —como agentes y fuentes de recursos— tanto
a las minorfas como las mayorias. Inclusion es un principio que se actualiza
de modos muy diversos: inclusién cducativa, desarrollo inclusivo, inclusién
como opuesta a [a exclusion, estrategias inclusivas, integracién como estra-
tegia de la inclusién. No hay contradiccién entre las diferentes aplicaciones
o extensiones del concepto. Basta con tener presente que cada una de ellas
estd enlazada tedrica v pricticamente con otras acciones de inclusion.
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PRINCIPIOS ORIENTADORES DE LA INTERVENCION
EN DISCAPACIDAD

Los paradigmas, los modelos y las con‘cepciones_ de la di:%cap:'lcidad no
siempre son explicitos ni explicitados; cjercen su 1fiﬂuenc1a orientadora
tras bambalinas. El campo de la discapacidad también fue toTnandfo con-
sistencia a través del trabajo dirigido claramente por un principio. I,'f)s
principios son propdsitos, mezcla de normas y metas, cursos de acc?ton
predeterminados en su sentido y sus fines aunque no en su contenido.
Resefiaremos los tres que consideramos esenciales para operar dentro
del irea. En Berkeley, durante 1962, Ed Roberts y un grupo de per'sonas
con discapacidad motriz crearon ¢l primer centro de vida indcpcn.dlcr'ltc.
El concepto de vida independiente es opuesto al de vida en la-s institu-
ciones, o dependiente de los padres y los profesionales. Escncmlme'n'tc,
vida independiente significa garantizar la oportunidad de tOTn‘ar decisio-
nes que afectan a la propia vida, y ser capaz de realizar actividades por
propia eleccidn, no necesariamente vivir solo. En una palabra: autode-
terminacion.

En 1966, Bent Nirje publica en Suecia el libro Cambiando los pevfiles de
los servicios vesidenciales para vetrasados mentales. En ¢l describe el princi-
pio de normalizacién, con la intencién de asegurar a todos [os c;ud:‘ac?anos
una vida tan préxima a lo normal como sea posible. Son las condiciones
de vida las que deben ser normalizadas v no las personas con discapacida-
des. Pretender transformar a las personas con discapacidad de acuerdo con
pardmetros de normalidad que en muchas ocasiones nunca se alcan-zan‘, cs
ejercer una violencia secundaria y ocultar la arbitrariedad de ese ¢jercicio
de poder. '

Este principio permitié iniciar la ruptura con el modelo de la patologfa
individual subyacente a la concepcién de discapacidad, y comprender a la
misma desde un encuadre de responsabilidad comunitaria, sin constredirse
a una enfermedad v sus secuelas. El principio de normalizacién plantea
un estilo de vida muy opuesto al que, por aquella época, estaba en boga:
el de la institucionalizacién v la segregacion de las personas con discapa-
cidad intclectual. Las metas originales de la normalizacion son:
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* Rirmo diario normal (comer, dormir).

* Ritmo anual normal (vacaciones).

* Rutina normal (vivienda, trabajo, escuela).

* Experiencias normales de desarrollo.

* Oportunidad de hacer elecciones.

* Derecho a vivir en pareja.

* Nivel econémico normal.

* Derecho a vivir, trabajar y jugar en comunidades normales.

Tanto el principio de normalizacién como el de vida independiente
plantean criticas al modelo médico, y son exponentes de un modelo social
de la discapacidad. A fines del siglo XX, un largo proceso de elaboracion
y accion llevd al consenso internacional un nuevo paradigma ideolégico
conceptual, que combina la normalizacién y los Derechos Humanos: la in-
clusion. Esta plantea el levantamiento de todo tipo de barreras, arquitec-
tonicas y sociales, que enfrentan las personas con diferentes discapacidades
v la concientizacion de todos los ciudadanos para desnaturalizar la exclu-
sién de cualquiera de sus miembros con discapacidad.

La integracién es una estrategia que promueve la inclusién: en aquélia el
acento estd puesto en las adaptaciones y los esfuerzos que realiza la persona
para participar del contexto. En la inclusidn, el contexto es el que se es-
fuerza para modificarse y alojar a todos los que quieran participar en él. A
los familiares y amigos de las personas con discapacidad suele resultarles
mds dificil reconocer la capacidad; s6lo ven como brindarles las ayudas que
necesitan para enfrentar la vida cotidiana. El “descubrimiento” que permite
cl paradigma de la diferencia es que las personas con discapacidad intelec-
tual, sensorial, visual, psiquidtrica o motriz pueden llevar vidas normales. Su
limitacién no es esencial, debe ser reconocida, pero no absolutizada.

No contribuye a que lleven vidas normales el que las mutuales, los se-
guros de satud y los hospitales piiblicos les nieguen tratamiento®”. Claro
que la negativa estd distrazada de buena asistencia, haciendo lugar sufi-
ciente s6lo a los tratamientos de rehabilitacién fisica y a los medicamen-
tosos, micntras postergan fa contencién familiar o {a rehabilitacién social
—que se demoran burocriticamente o s¢ ponen en manos de profesionales
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cuyas intervenciones son ineficientes- por guiarse exclusivamente por un
mq;dc:lo de la discapacidad que Ja hace equivaler a una enfermedad. N

Incluir es “hacer lugar”. Construir un lugar para todos es r_c:sponsablh-
dad de las familias v los vecinos, tanto o mis que de los especialistas o los
gobiernos. La inclusién es un camino que se construye con las acciones
concretas de los actores sociales. Podemos involucrarnos y comprometet-
nos con la equiparacion de oportunidades, la inclusion soc1‘al efectivay la
desestigmatizacién de las persopas con discapacidad en dmbitos tan comu-
nes como ¢l barrio, el club, la vereda y ¢l trabajo. .

Durante un congreso escuchamos a Michael Mayer proponer una lista de
condiciones para el trabajo en el drea. Es una buena ilustracion, sin vueltas
tedricas, que sirve para orientar y evaluar las intervenciones inclusivas.

«Cuando pongamos los pies cn la ticrra enseflaremos cosas reales y ellos
vivirdn vidas reales.

Cuando les ensefiemos como hacer elecciones sobre las cosas que les
importan, harin mejores elecciones. .

Cuando los habilitemos a comprender y responsabilizarse en el mundo
real, ellos serin responsables.

Cuando ensefiemos como tener relaciones con otras personas a las que
no se les paga para mantenerlas, estaran felices junto con otros.

Cuando respetemnos su humanidad serdn parte de la comunidad.”®

El cunrto espacio

La vida humana se desarrolla sincrénicamente en cuatro espacios vincu-
lares de existencia real y limites virtuales. El primer espacio, el mas intimo,
corresponde a nuestra mismidad mds estricta (nuestro propio cuerpo, nues-
tras fantasfas) ¢ involucra a nuestro hogar, la lengua que hablamos, la ciudad
en la que vivimos. Algunos objetos, como los anillos de compromiso o los
recuerdos de alguien que murid, se ubican en este espacio. Suelen Uevarsfc
pegados al cuerpo o mirarse varias veces al dia. El primer espacio se consti-
tuye por corporizaciin, por continuidad sensorial. Por eso, ante su pérdida,
sentimos un desgarro irreparable. Durante la infancia, un grupo de adultos
ocupa concretamente este lugar para ¢l desarrollo de la humanizacién. El
hospitalismo muestra las consecuencias de la falta de otros en el primer es-
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pacio. En la vida adulta, nadie ocupa esta esfera mas que simbolicamente o
s6lo por instantes, en la habilitacién para los contactos intimos.

El segundo espacio, que bien podriamos llamar personal, incluye a los
otros que ayudaron a construir la mismidad. En él habitan los miembros
de la familia, de sangre, los que comparten la vida durante la infancia. Son
relaciones que se vivencian como si siempre hubieran existido v a las que
no se les anticipa un final, como las paterno-filiales. No es necesario salir
a buscar a los habitantes de cste espacio para encontrarlos, sicmpre estan,
co(n)viven. A éstas personas no se las elige, se las padece en el sentido am-
plio de la palabra (es decir, se las siente). El segundo espacio se construye
por continuidad de sentimientos. Ambos espacios duran toda la vida v son
propios por estructura.

El tercer espacio esta constituido por los vinculos establecidos por efec-
czdn; son las personas, que decidimos incluir dentro del circulo fntimo —y
que lo aceptan—; son propios por convencion: son “de los nuestros”. Por
scr personas sustancialmente ajenas, se “contrata” que tengan la intimidad
¥ la duracion de los primeros dos espacios. Las parejas en todas sus formas,
los amigos, los vecinos, los simpatizantes de un artista o de un equipo pue-
den llegar a ser intensamente propios, casi indisociables de la mismidad;
en el tercer espacio se busca diluir las diferencias y reforzar las igualdades.

Se sabe racionalmente que estos vinculos pueden terminar, que 110 son
“de siempre” ni estd garantizado que sean para siempre; sin embargo, nos
comportamos con ellos en el limite del desconocimiento de la temporali-
dad. Los elegimos una vez, potencialmente para siempre. Por eso al regis-
trar el paso del tiempo con fotos o filmaciones dentro de esos vinculos
nos sorprendemos al notar el tiempo transcurrido, al constatar que cam-
biamos aunque nos sentimos los mismos.

Mucho més alld de estos tres espacios, estd el resto de la humanidad; la aje-
nidad empieza muy cerca de nuestras vidas. Sobre ellos no pensamos nada
en espectal, nada con consecuenciay directas en nuestras vidas. Tienen una
existencia conceptual, muy mediatizada por representaciones, no por viven-
cias. Pueden resultarnos indiferentes, despertar nuestras miserias racistas o
xendfobas o simpatizarnos sin necesidad de que haya un contacto directo.

Entre el tercer espacio y el resto del mundo puede producirse un cuarto
¢spacio, cuya existencia depende de la voluntad de los actores sociales. El
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mismo se actualiza por compromiso. Del mismo modo, pero a la inversa,
puede disiparse. En este sejnndo, es extremadamt?nt? fragil y.eﬁ’rnero: dura
mientras s¢ lo hace durar junto con otros cuya ajenidad no incorporamos
como propia. Para nosotros, es el espacio de la verdadera otredad y ¢l de
la praxis social®”. En el cuarto espacio habitan los otros, los que no son'dc
los mios, los que no son iguales pero cuya diferencia me compete, me in-
teresa (no del mismo modo en que me interesan, intelectualmente, quie-
nes considero exdticos), Este espacio no se constituye por continuidad
histérica o sensorial, ni por contrato, sino por implicacién, por deseo de
vincularse a través de nuestras diferencias.

En el cuarto espacio, los pares no son réplicas ni imdgenes especulares
tipicas del primer y del segundo espacio. Tampoco hay pares como equi-
valentes a los que encontramos en ¢l tercer espacio. La paridad del cuarto
espacio es una paridad referencial, de estar a Ia par, compartiendo (co-par-
tiendo), co-laborando. Los habitantes del cuarto espacio estin allf por
amor, por cleccién y por desco. Los elegimos cada vez, sin inercia ni re-
peticién, siempre por la diferencia, con la diferencia y para hacer una di-
ferencia en nuestro mundo. Los grupos de trabajo, ¢l voluntariado, las
actividades amateurs, la consejeria para el desarrollo profesional y las alian-
zas son algunos de los ejemplos que, bien desarroliados, muestran modos
de habitar ¢l cuarto espacio. La fragilidad constitutiva y la naturaleza sub-
jetiva de la participacion en el cuarto espacio hacen que, ficilmente, sus.
habitantes puedan deformarse hacia otro tipo de vinculo. Por ejemplo, en
el voluntariado benefactor, los otros son siempre ajenos y minusvalidos,
nunca pares. En los enamoramientos, o en los equipos vy las redes de exis-
tencia puramente nominal, las diferencias se ignoran, ni siquiera se borro-
nean, haciéndolas intrascendentes,

Establecido este marco de referencia, podemos postular que los procesos
de inclusién sélo pucden desarrollarse efectivamente en la medida en que
se constituya un cuarto espacio. Cuando se busca la inclusion pero se la
propicia exclusivamente entre los iguales —como sucede en las asociactones
fundadas a partir de un diagnostico compartido— la transtormacién social
queda tan solo como una meta declarativa y bienintencionada. Los bene-
ficios de las asociaciones constituidas asi, en un tercer espacio, s¢ limitan
a los implicados directos, a los miembros que acordaron tratarse como
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iguales entre si. A largo plazo, existe un limite en su posibilidad de creci-
miento. Cuando la inclusién pretende realizarse con los excluidos, con lag
minorfas locaimente distantes®, ka posibilidad de construir un puente que
permita recorridos bidireccionales se limita severamente®!,

Analicemos la estructura de un puente, y decodifiquemos metaférica-
mente algunos componentes necesarios para construir el cuarto espacio.

* Los puentes pueden tener sus fundamentos ~los pilares— apoyados en
terrenos muy distintos. Los intereses de cada grupo no necesitan ser
coincidentes, basta con que estén lo suficientemente cerca como para
que sus integrantes puedan visualizarse cruzando la brecha. Julio Cor-
tazar define poéticamente la funcionalidad y la esencia de un puente;
“[...Jaunque se tenga el desco de tenderlo y toda obra sea un puente
hacia y desde algo, no es verdaderamente puente mientras los hom-
bres no lo crucen. Un puente es un hombre cruzando un puente” 2

* Desde ambas orillas pueden realizarse recorridos muy distintos para
llegar hasta él. Las vias de acceso para la comunicacién con el otro
pueden estar facilitadas para algunos y dificultadas para otros.

* Ambas cabeceras de un puente deben estar a la misma altura y ser si-
métricas, para que se lo pueda recorrer en ambos sentidos con la
misma cncrgia. La materialidad del encuentro inclusivo debe ser mu-
tuamente relevante; un intercambio, no una intervencién unilateral.

Se puede analizar la equitatividad de la accién inclusiva en funcién de la
posibilidad que tiene cada participante de tomar la palabra, la variedad de
protagonustas y los rastros que cada actor pucda ex-cribir®3, escribir en los
otros. St un encuentro me deja informacién pero no deja nada del otro en
mi, ¢l cuarto espacio, ¢l puente, no logré constituirse esa vez.

No existe un manual sobre c6mo hacerlo; por lo general los manuales y
fas gufas presuponen la buena voluntad y la paridad, ingenuamente 1gno-
rantes de que hay algunas desigualdades que constituyen a cada uno dc los
participantes y que la buena voluntad no alcanza para borrarlas. En el
campo de la discapacidad, especialmente, la visibilidad, la declaracién, la
discriminacién positiva y las acciones afirmativas, todas correctas, sélo for-
man un cuarto espacio, y dan resultado cuando a sus buenas intenciones se
te suma ¢l trabajo subjctivo de los participantes. Hacerlo de otro modo sélo
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reprime 12 desigualdad, manteniendo ocultas lfa minusvali.a v las barrcrag En
ol cuarto espacio, la equiparacién de oportunidades y la igualdad en digni-
dad ticnen que palparse. Quiza se necesiten varios €ncuentros para que apa-
rezca. Quizd la naturaleza del encuentro tenga que variar sus‘tanaalmer%tc
para que el cuarto espacio sea habitable. Quizi hay-a que modificar el cs:ulo
de coordinacién o los objetivos hasta que se constituya el cuarto espacio.

Habitar ¢l mundo de la discapacidad, en especial ¢l de la d1§capac1d%1d in-
telectual, cambié nuestras vidas, nuestro vinculo con el traba].o profesional,
con la docencia, con la investigacién. Este libro, como mencionamos en la
introduccion, lleva la marca de los otros dentro de nosot'ros. Nos hemos dc?
jado guiar por los pares mas improbables; hemos aprendido que aun los mds
distmiles pueden ser reconocidos como nosotros. Los mds ajenos {195 han
hablado de sus vidas v, a través de las diferencias, descubrimos sm?lhtudes:
nos pasaban las mismas cosas, nos preocupaban problemas pareudos.- En
esos encuentros entendimos qué es la transformacion social y la magnitud
de la intervencién necesaria para lograrla. Lo expresamos en una formula:

(uno a uno) x {mano a mano) = (humano a humano)®

Las sumas v las restas tienen un aire de instantancidad y de definicion:
se hacen y se terminan rapidamente, basta enunciarlas para tener su resul-
tado. Las multiplicaciones y las divisiones son distintas. Hay una brecha en-
tre enunciarlas y completarlas; tenemos que auxiliarnos con calculadoras
o con tablas; para saber su resultado hay que efectuarlas, tenemos que es-
forzarnos. Por €50 estos componentes se multiplican, no se suman, lo que
quiere decir que se imbrican, que no pueden aislarse uno de otro. A I.a
vez, cada componente estd compuesto por dos términos iguales. Es c%cc;r
que se requiere un espacio de paridad, (que no estd refiido con la necesidad
de coordinacién o con los liderazgos) en el cual desarrollar una tarea con-
junta que no puede predecirse o pre-definirse: tiene que ser dcscubiel.‘ta,
asumida y consagrada como relevante por los participantes. La inclusion
queda definida como la accién conjunta entre humanos y como producto
histérico, v también podriamos formularla de un modo equivalente:

subjetividades x trabajo asociativo = inclusién
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En toda el capitule incorporamos contenidos e ideas de Mireille Maller,
htip:/ /membres.lvcos fi /maller/, en especial Del raciswio o la discapacidad (Du yacisine au
handicap) htp:/ /www.vie-independante.org

Deformacion de “Corky”, sobrenombre del personaje interpretado por un actor con Sin-
drome de Down, Chris Burke, en la serie Life gocs on de 1989,

En alusién a la pelicula Rain man de Barry Levinson (1988), conocida también como
Cuando los hermanos se encuentran.

En ¢l capitulo 2 sc realiza un estudio detallado de tos mecanismos de exclusidn.

En http:/ /membres.lycos.fr /maller/ pueden encontrarse articulos de la autora, en francés.
Precluir significa quitar antes de que la participacion pucda siquiera tener lugar por primera
vez, sacar toda posibilidad a priori {definicién personal).

La Organizacién Mundial de fa Safud define a ésta como un cstado de completo bienestar
fisico, mental y social. El bienestar, cntonces, se relaciona con ¢l concepto de calidad de
vida, independizandose del de safud normativa, y la salud se vincuta a una dimension sub-
jetiva, no s6lo a la normalidad estadistica. http://www.wvho.int

Usamos esencializar para describir la accién artificial ¥ arbitraria de resaltar o ponderar una
caracter{stica accesoria como la esencia de algo, cuande cs en realidad una nota més entre
otras de igual valor.

Apoyo es un concepto complejo, oculto tras una palabra comin y corriente. Lo desarrolla-
remos en ¢ capitulo 2.

Los convencionales, los “normales”, Como escribié Caetano Veloso en Vica profona: “de
cerca, nadie es normal™.

Plataforma de desarrollo inclusivo del Banco Mundial http: / /pdi.cnotinfor.pt

Usamos ojetalizar para describir fa accidn de tratar como un ebjeto a un sujeto, olvidando
todo 1o que tiene de finico, personal y humano y centrindose tan solo en algln rasgo ma-
terial aistado artificialmente de la toralidad del ser humano. Alterpativamente, podemos
decir des-subjetivar.

El objeto de su especializacién ~v los medios por los cuales esa especializacién es posible- es
una mezcla de simplificacion y totalizacién de la compicjidad de la realidad. Aplicada alo hu-

mano, el resultado es el achatamiento de la concepeion def ser humano hasta expresario a tra-

vés de un promedio o un concepto que existe sdto en los manuales y en los mass-media.
Asi como existe el principio de la normalizacién que describimos en este capitulo, decimos
que esta madre a-normaliza a su hijo, (o trata como anormal.

. Lambert Adolphe Quételer, Sur I’homme et le développement de ses facultés, 1835. El

libro original est4 disponible en hrep://gailica.bnf.fr /ark: /12148 /bptek81570d
Rosingela Berman Bicler. Presentacidn en el taller de desarrollo inclusivo realizado en Bue-
nos Aires el 27 de julio de 2005.

Aunque no exista una enfermedad cn si, fas pricticas se realizan como si ésta existiera y pu-
diera ser eliminada, restituyendo Ia persona al estado previo a la enfermedad, ¢n el cual era
normal,/sana.

La OMS define la salud como un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y ao
solamente por la ausencia de afecciones o enfermedades. Web cit,
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#A partir de cudntas buenas pricticas la institucién empieza a ser totalitaria ademds de “buena™?
;A pardr dc cudnto bien recibido las personas empiezan a considerarse objetos de la bene-
ficencia ajena’

Silberkasten, Marcelo, La construccion imaginaria de la discapacidad, Buenos Aires, Topia, 2006.
Organizacion e las Naciones Unidas http://www.onu.org

En inglés se utilizan dos palabras diferentes, quc en espafiol traducimos indiscriminadamente
por polftica. Una es politics, referida a lo que hacen los politicos, tanto en su faceta peyorativa
como en el rabajo propio de los funcionarios piblicos electivos. La otra es poficy, que sig-
nifica politica como una manifestacién de la comunidad, el curso de accién elegido entre va-
tias alternativas deseables y posibles, que guia ias decisiones presentes y futuras de la
comunidad y de sus gobernantes. Nosotros creemos que todo ciudadano hace pelitica en
lo cotidiano, ¥ desearfamos que Ia actividad partidaria y Ia politiqueria pudieran diferenciarse
claramente del desarrollo y el cumplimiento de las politicas pablicas,

Discapacidad v desarrollo inclusivo en América Latina y el Caribe http:/ /web.worldbank.org
Las cifras pueden, obviamente, variar, va que se reficren a condiciones socioecondmicas.

Discapacitacion s, para nosotros, ¢l proceso complejo por el cual un ser humano con una
diferencta significativa para su entorno, pasa a ser considerado como discapacitade (es decir,
el mecanismo de produccion de discapacidad que estamos describiendo).

Samanicgo de Garcla, Dilar, Aproximacion a la realided de las pevsonas con discapacidad en
Latinonmérica, Madrid, Comité espainol de representantes de personas con discapacidad,
2006. www,cermi.es

Datos tomados de Samaniego de Garcia, Pilar, op. cit.

Proviene de una raiz latina, a/ia, que significa otro.

Contrariamente a la descripcion cldsica, no hay una diada madre /bebé aislable del entorno;
mis alld de ciertos lapsos, siempre hay otros presentes. La independencia absoluta de esos
dos, por prescindencia o por carencia, es claramente destructiva para ambas personas —el
adulto y el nifio— por lo cual la existencia comprobada de tna diada se acompaiia de alteras
ciones maltiples v evidentes, en la mayoria de los casos.

La maternidad y la patermidad representan desafios nuevos para ka subjetividad de un adulto,
que reactivan el proceso de subjetivacién, aunque no recomicnce de cero.

Frangoise Dolto, La imagen inconsciente del cuerpo.

Terceridad es un concepto que hace referencia a una situacion que no se reduce a solo dos
personas, que sale de lo bipersonal para transformarse en algo social. Instalar la terceridad
implica entonces, abrir el vinculo a las costumbres y las modalidades de tos otros, abando-
nando la esfera de lo meramente intimo. Es por la existencia de ese otro polo vincular ter-
cerizado, social, pablico, que se instala también un espacio privado y personal, diferenciado
de lo intima original.

Pensamicnto Gnico es un concepto que encierra una contradiccidn, un cximeron, o que s¢
usa como un cufemismo por “fandtico™; sélo hay pensamiento miltiple.

Aprehender, {en latin apprehendere, asir). Percibir, comprender. Academia Argentina de
Letras, Diccionario enciclopédico ilustrade (1997 ).

. Ef oposicionismo es la actitud habirual de una persona que obstinadamente persiste en ne-

garse u oponerse a los requerimientos del medio social, incluso aunque pudieran ser clara-
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mente ventajosos para ella. No es un acto involuntario ni pasivo, €5 una respuesta que, por
lo general, el medio sucle decodificar como inadecuada e incomprensible,

Por lo general, no son los libros sagrados de las religiones ni los ensayos filoséficos o las in-
vestigaciones sino los manuales de procedimientos, los codigos de conducta, los tratados tée-
nicos, las guias espirituales, los libros que sirven como instrumentos de alienacion,

Aungue sea casi una licencia poética hablar de satisfaccién en esos casos.

. Molinaro, Edouard, La cage aux folfes, Francia, 1978,

La versién de Gloria Gaynor de la cancidn 1 am what I am fue popularizada por Sandra
Mihanovich en Argentina, Una traduccion personal del original “F am what Tam, and what
Iam needs no excuses seria” “Sov lo que soy, no tengo que dar excusas™ (ni pedir permiso
o perdon); lo que soy no necesita explicacin.

Nos referimos a las formas de organizacion humana realizadas en funcién de mantener 1a
separacién entre sus miembros. El modo de salude habimal, por ¢jemplo, evita todo con-
racto corporal, que puede ser considerado amenazante cn el caso de extrafios. ¥l contacto
entre fos cuerpos, incluso las miradas que buscan acercarse con curiosidad sexualizada, sélo
se permite en la intimidad. Las culturas dei contacte, por otro lado, se saludan con besos y
abrazos que no tienen por qué reflefar gran cercaufa cmocional. Bl contacto entre los cuer-
pos {entre las picles o el visual) es aceptado y valorado. Los primeros describen a los scgun-
dos como “calientes™. Los segundos llaman “frios™ a los primeros.

Hablamos de perspectivas individualista ¥ subjetiva porque en la prictica comiin, habida
cuenta de las traducciones hacia ¢l espafiol desde otros idiomas, individuo ¥ sujeto pueden
usarse cn forma mds coloquial que conceptual. Asi, es muy probable que en un texto an-
glosajon, sujeto (subject) sea usado como individuo, implicando esa perspectiva. Un texto
cn espaiiol peninsular prede usar sujeto v persona con sentido individual, mientras que un
texto latinoamericano o influido por el psicoandlisis o los fildsofos franceses, mantendrd un
marco conceptual subjetivista, ranto st menciona a sujetes como a individuos.

El concepto de biclencia es equivalente al de violencia primaria y estd descripto en el ca-
pitule 3 sobre la violencia v los limites.

Castoriadis, Cornelius, La instituciin imaginaria de la socicdnd.
Una coraza o un impermeable funcionan con 16gica binaria: o aislan sin fisuras o no son tales.

Kancyper, Luis, La confrontacion genevacional.

. Es una metifora del propio Addn, pues en un pasaje famoso del Talmud en donde s¢ des-

criben las primeras doce horas del primer dia de Addn, se dice que “En la primera hora, la
arcilla fue aglutinada; en la segunda se transformd en un Golem —es decir, en una masa adn
informe™.

Este hombre sabio, habiendo esculpido una estatua de mujer hermosisima, se enamord de
ella, Acabé por no creer que fuera una estatua y pasaba el iempo besindola y abrazdndola.
Pigmatién le hizo saber a la diosa Venus su desco: “(8i es cierto que los dioses tenéis tanto
poder, os ruego que deis vida a mi estatua para que pueda desposarme con ¢llal”. Venus le
concedio el desco v la estatua cobrd vida. Ovidio. Las Mctamortosis. Libro Pécimo LI-IHL
Aulagnier, Piera, op. ¢it {en la Introduccidn).

Abraham Felperin (1934-2003). Periodista que fuera director del drea de discapacidad de
AMIA ¢n la década del 90. Impulsor de numerosos cambios para las personas con discapa-
cidad vy poseedor de un estilo de trabajo pluralista, amplio, centrado en la implementacion
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de los derechos, la asociacién entre organizaciones de tode tipo v la visibilidad de las per-
sonas con discapacidad.

Periodista y amiga brasilera especialista en desarrollo inclusive, consultora internacional so-
bre discapacidad ¢ inclusion.

El término preciso ¢s vado y no rampa, como vulgarmente se la denomina. Las rampas son
de mayor extension y estin destinadas a facilitar el acceso entre locales con diferentes alturas.

Los animales se adiestran, las personas se aprestan, pero sélo si encaran la actividad comao
personas; la repeticién mecénica vy sin sentido subjetivo, por mis laboriosa que sca, sigue
siendo objetalizante.

Coriat, Silvia. Comunicacion libre en las V Jornadas de discapacidad y derechos humanos,
organizadas por AMIA y el Senado de la Nacidn. Octubre de 1998,

Lo face en la Clasificacidon Internacional del Fundamento que comentamos en el capitulo 4.
Empoederamiento, aunque aceptado oficialmente, nos parece artificial. Potencializacién res-
cata que el empowerment descubre y crea nuevos potenciales en las personas ¢ instituciones.
Potenciacion la utilizamos para seitalar que las capacidades individuales incrementan su po-
tencia de accidn cuando éstas son producto de un praceso de fortalecimiento v culminan
multiplicadas por las de los demds miembros de la red.

() los ninguneen, como describimos en el capitulo 2, ¢n los modos de exclusién.

Michael Mayer, comunicacién en el congreso anual de la AAMR, Washington, 2000.

El hacer social con sentido, con propésito, no por costumbre ¢ automatismo.

Distantes del centro de decision, es decir, “periferizados” con respecto a los cfectores de la
intervencion.

La metdfora def puente nos fue til para desarrollar ¢l concepto de apoyo y la reencontramos
aplicada en el proyecto “Puentes entre Sida v Discapacidad™ al cual nos referimos en el ca-
pitulo 3, en estrategias matriciales y transdisciplinarias.

Cortizar, Julio, Libre de Manuel, Buenos Aires, Editorial Sudamericana, 1973.

Tomamos la patabra de Jean-Luc Nancy en Ef sentido del mundo, Buenos Aires, La Marca,”
2003.

lf_'.n esta formula descamos que se lea {estamos ex-cribiendo) simulténcamente “a” como
factor de paridad y como “direccionalidad”, como “hacia” {otra deuda con Nancy v con la
poliseniia de “4” en francés).
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Capitulo 2
ANALISIS

La liberiad siempre o5 viesgo, en razin de lg di-
ficil tension entve sometimiento y soledad.

Sifvia Bleichmar

Una enfermedad o una secnela pueden durar
tods o vida. La discapacidad no tienc por qué
durar tanto. -

Fundacién ITINERIS

CRITERIOS DIAGNOSTICOS

Clésicos

Los diagndsticos fueron el medio para capturar a la discapacidad mte-
lectual dentro de un campo cientifico y habilitar las intervenciones sobre
ella. Antes de esa captura, “los retrasados™ estaban en un limbo, al margen
de todo proceso social. Los diagnoésiicos han guiado las practicas y las in-
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tervenciones a costa de considerar a la discapacidad intelectual un tras-
torno médico-psiquidtrico. La subsistencia de esta praxis dentro de nos-
otros, hace que nos relacionemos con las personas con discapacidad
intelectual como pacientes al suponer fa necesidad de que reciban un tra-
tamiento en lugar de una orientacién para planificar su proyecto de vida.

Diagnosticar no es simplemente nominar. Al aplicar los conocimientos
estadisticos a los fendmenos humanos, Quetelet? supuso que la inteligencia
podia medirse cuantitativamente y que algunos habitantes tendrian un nivel
de inteligencia significativamente menor al promedio. Esta idea, puramente
racional, fue previa a la existencia de las herramientas para medir la inteli-
gencia, antes de que se supiera que ésta tenia varios componentes y, mds re-
cientemente, que existen inteligencias de varios tipos. Las pruebas de
inteligencia miden sélo algunos aspectos de lo que entendemos habitual-
mente por tal. La primera de ellas fue la de Binet y Simon, en 1905, des-
arrollada con el fin de identificar a los nifios con dificultades escolares y
brindarles ayuda. Ambos crearon esta herramienta con muy buenas inten-
ciones, aunque con ¢l correr del tiempo se desvirtud su uso. Por ¢jemplo,
miles de inmigrantes fueron evaluados con escalas de inteligencia estanda-
rizadas en ¢l pais al cual arribaban, y declarados menos inteligentes que los
locales, ocultando la heterofobia y el racismo detrds de la objetividad nu-
mérica. Los soldados de un ¢jéreito eran medidos en su inteligencia para
seleccionar a los mejores y disminuir los costos de entrenamiento; de este
modo se evitaba preparar exhaustivamente a los reclutas menos inteligentes,
que podrian servir mejor como carne de caidn. Los empleados comenza-
ron a ser contratados o rechazados con ¢l mismo “fundamento”.

El coeficiente intelectual —(CI), ¢l puntaje que expresa el resultado de
una prueba de inteligencia~ permite subclasificar a las personas en cinco
niveles por debajo de lo normal: fronterizo (CI 70-85); leve (CI 50-55 a
70); moderado (CI 35-40 a 50-55); grave (CIL 20-25 a 35-40) y severc o
profundo {CI por debajo de 20-25). Estos niveles tienen poca utilidad
prictica, porque tratan como causa de la discapacidad intelectual a un solo
factor de la misma. Es un error igual al que se cometeria si se pensase que
la diabetes es causada por la hiperglucemia®; sin duda hay una relacién en-
tre ambas, pero es un exceso suponer que ésta sea causal.

76

A. Aznar - D, Gonzdlez Castafién i Andlisis I

Lo central de los criterios modernos de diagnéstico es que la discapaci-
dad intelectual comienza en la infancia y no se produce exclusivamente
por una limitacién cn el CI. Las diferencias que se perciben entre alguien
con un cociente intelectual de 35 y uno de 55 se explican mejor por de-
cenas de factores distintos de la inteligencia medida con CI. La mayor
parte de los sistemas asistenciales en el mundo sigue aplicando estas par-
ticiones, a pesar de que este sistema de clasificacién no diga nada del fun-
cionamiento real de una persona. Se¢ toma como prictica correcta y
actualizada diagnosticar a alguien con discapacidad intelectual moderada
porque ticne un CI de 55, en vez de asignarle la categoria de idiota, No
obstante, el inico cambio es nominal, porque la estigmatizacién es la
misma que en el siglo XVIIL*

La concepcién de inteligencias multiples de Gardner® enfatiza justa-
mente ¢s0. El CI mide, en condiciones de laboratorio, Y por €so mismo,
anormales, la inteligencia l6gico-matemitica y una gran carga de datos
provenientes de la escuela, no de la inteligencia de la persona. La capaci-
dad de abstraccion no mensurable —como la que se necesita para actuar en
una obra de teatro, comprender las reglas de un juego, profesar una reli-
gion o votar- queda indetectada. Lo que mide una prueba de inteligencia
tiene una carga cultural y social muy significativa, por lo cual, para inter-
pretar los resultados de cada persona, tendriamos que contar con los datos
normales para la sociedad a la cual pertenece. Sin embargo, no existen esz
tindares diferentes para cada pafs (y para cada estado o provincia, en un
pais con diversidad cultural y econémica o con inequidades sociales acen-
tuadas). Las tablas de comparacién provienen de otras culturas, o han sido
hechas hace muchos afios. Ya que la poblacién urbana de Montevideo en
1970y Ia de Sucre en la actualidad —por poner un ejemplo- tienen muy
poco en comun, no podemos comparar la inteligencia de sus habitantes
usando las medidas que son normales en ¢l Distrito Federal de México.

ITZI concepto de CI remite a un puntaje que debe ser analizado con cri-
terios bio-estadisticos, lo que es dificil de comprender por la poblacién
gtineral. Por un lado, ¢l CI establecié una equivalencia lineal entre el fe-
nomeno de la discapacidad intelectual y la falta de inteligencia. S6lo por
poder medirlo, se atribuyé a esc pardmetro la categorfa de esencia, de
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causa del fenémeno. Por otro lado, Ia escala de Binet incluyd un equiva-
lente que, supuestamente, facilitarfa su comprensién por parte de los no
profesionales: la edad mental. Este concepto generd, a su vez, otra scrie
de malentendidos. Es comprensible que, con fines coloquiales o didacti-
cos, utilicemos comparaciones ¢ imdgenes para que nuestro interlocutor
nos comprenda. Pero, para la mayoria de las personas, ¢l retraso en la edad
mental —que siempre fire simbolico— se concretizd. Las prucbas de inteli-
gencia “demmestran” que alguien ticne una edad mental de cinco anios,
aunque sea un adulto. Esta aberracién conceptual conduce a esperar, de
ese adulto, lo mismo que se espera de un nifio de preescolar. Arbitraria-
mente, la ciencia fij6 ¢n la infancia a la persona, su familia v su entorno so-
cial, produciendo atin mds deslizamientos:

* De afirmar “sabe tanto como un niio” se pasé a “es un nifio”.

* Hacer rabietas, robar v exhibirse, por mas fe que se tenga en el pro-
yecto del genoma humano, no son conductas codificadas en nuestros
cromosomas ni producidas por una inteligencia escasa.

e La falta de control de las conductas sociales inadecuadas se explica
por la reclusién —real o simbdlica— en ambicntes anormales, no por un
bajo CI.

*  Que los padres lleven de la mano a un hijo con discapacidad intelectual
no se explica porque sea un imbeécil, sino por la eficacia silenciosa de
multiples estructuras sociales que convalidan el trato infantilizante ha-
cia un semejante —tan injusto como cualquier forma de racismo o dis-
criminacion, solo que con “prucbas objetivas” de la deficiencia—.

Actnales

Para la AAMR? las limitaciones no deben ser tormadas como déficit mo-
nofactoriales, sino como requerimientos de apoyo, distintos para cada drea
adaptativa. En 19927 s¢ proponian cuatro intensidades posibles de apoyo®
{intermitente, limitado, extenso y pervasivo” o generalizado) para cada una
de las diez dreas, permitiendo una evaluacién clinica atenta a ka diversidad,
con cientos de posibles perfiles, no sélo los cuatro que permite el CL
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El Cl no ticne una relacién estrecha con las habilidades adaptativas, el ni-
vel de empleo, el grado de desvalimiento o de participacién social (aunque
de ningiin modo podria afirmarse que no tiene ninguna relacién). Las des-
cripaiones de grupos de personas con discapacidad intelectual basadas en el
CI, como factor delimitador, son de escasa utilidad. Cuando las limitaciones
cognitivas se conjugan con hipoestimulacién del entorno inmediato, falta de
asistencia especifica y exclusion social, el nivel de funcionamiento de la per-
sona desciende. Pero si la misma persona recibe apoyos personalizados en
un entorno natural, con estimulos y servicios adecuados a sus requerimien-
tos, €l funcionamiento y la calidad de vida mejoran.

El siguiente grifico muestra la interrefacion entre los maximos y minimos
niveles de apoyo y el cociente intelectual en un grupo de veinte personas
que concurrian a la misma institucién. De cada uno se obtuvo el Cly el ni-
vel de apoyo requerido. La correlacién es débil (0,65). Se aprecia que per-
sonas con los mismos requerimientos de apoyo tienen CI diferentes e,
inversamente, que las personas con un mismo “nivel” requiercn apoyos de
una intensidad distinta. En el trabajo cotidiano con personas con discapa-
cidad, el requerimiento de apoyo “pega un salto” de intensidad entre la
mayoria de personas con discapacidad intelectual —conformada por quienes
tienen retraso mental leve y moderado— y la minoria de ellas ~con niveles
severos y profundos—. Pero las distinciones entre leves v moderados —entre
si- y graves y profundos —entre si~ son poco sostenibles. .
Correlacion entre nivel de discapacidad y requerimiento de apoyo

=20 Pearsen=0,65

Miximo
de apovo
R
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Precisién diagndstica

En los paises desarrollados, la mitad de las personas con discapacidad in-
telectual no tiene un diagndstico. En esto incide su lugar marginal con res-
pecto a la calidad de servicios que reciben, pero también —dado que ¢l dato
es de pafses con amplios recursos— qute 1a causa no se descubre por medio
de pruebas y exdmenes de laboratorio. Las alteraciones genéticas explican
s6lo un 12% del total de los casos, y son mds frecuentes en los niveles se-
veros y profundos. El nivel de funcionamiento y los modos de interaccion
con el ambiente, son, a largo plazo, mucho més relevantes que la etiologia.
Tenemos la presuncion, compartida informalmente por varios colegas, de
que la pobreza -y alguno de sus derivados, como la desnutricion- es la
principal causa de discapacidad intelectual.!?

Muchas veces, las tamilias y los profesionales se lanzan a la bisqueda de
una causa cuando en realidad desean encontrar una justificacion o una ex-
plicacion. Por lo antedicho, es habitual que no la hallen. Recurrir a estudios
especificos se justifica cuando una precision en ¢l diagnoéstico habilitard in-
tervenciones especificas sobre la persona o sobre su familia. Un conoci-
miento minucioso del genotipo, los neurotransmisores, las enzimas o las
ondas cerebrales actia muchas veces como un obsticulo —para empezar, en
términos econémicos— que impulsa a los protestonales a hacer prondsticos.
Estas predicciones oracufares basadas en el iltimo grito de [a moda cientifica
consiguen perturbar, paralizar y desesperar mds que habilitar para que la
persona con discapacidad intelectual y su familia reciban mejores ayudas.

La discapacidad intelectual se presta con facilidad a los abusos cientificos:
las personas implicadas no se quejan. Por ejemplo, el de explicar una con-
ducta a través del genoma. Las causas de Jas conductas estdn en los vincu-
los, en la historia de la persona, no en un cromosoma. Conocemos familias
que pasaron por privaciones severas para que les dijeran qué tene su hijo.
Es muy dtil Hlegar a un diagndstico antes de los dos aitos de vida, pues al-
gunas de las causas son reversibles, éste es el periodo de mayor plasticidad
neurofisiolégica y el cerebro’es capaz de compensar varios de los déficits
que pudiera tener. A posteriori, los diagnésticos causales tienen sentido en
los trastornos progresivos, no en las condiciones secuelares, no evolutivas,
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fijas; y mds que precision en el porqué, se necesita precision en el cémo,
elaborando un perfil de apovos requeridos.

Notamos una preocupacion —que consideramos excesiva— por los diag-
nosticos médicos, por el discurso mas poderoso, olvidando el potencial
de otros diagndsticos. La mayor parte de los actores sociales desconoce
que por su etimologia, diagnéstico significa & rravés del conocimiento. Pre-
guntar por un nombre técnico sin saber qué significa pragmaticamente el
mismo, ¢s apostar al camino de lo que no se sabe, depositando el conoci-
miento —de forma mégica— en un otro que nunca estd presente como in-
terlocutor. Este otro es un tercero que no media, que sabe y dictamina mds
alld del contacto real, sin importar la evolucidn o las intervenciones. No
es otro; es un ser “del mas alld”.

Por otro lado, una vez etiquetado {de un modo supuestamente objetivo,
inapelable, cientifico), se abre el camino de la estigmatizacién, porque las
personas comunes —en especial los trabajadores a quiencs las familias o la
justicia pueda reclamar una cierta eficacia— van a dar mds crédito al diag-
nostico formal que a cualquier otro saber, como un mado de construir
una garantfa en medio de una situacién que necesariamente los deja des-
orientados, como es el nacimiento de un nifio con discapacidad. Los fa-
miliares y los docentes escuchan el diagndstico “Tu hija tiene el sindrome
de Palavas-les-flots”. Eso equivale a escuchar, dicho con palabras objetivas
e inapelables: “Esto que ves, no es nada que puedas reconocer, porque
nunca escuchaste que existiera”. La diferencia es tan radical que los padres
se sumergen en incertidumbres sobre qué va a pasar, qué tienen que hacer.
El diagnéstico cientifico sigue sonando en sus oidos, “susurrindoles™:
“Los profesionales sabemos como va a ser [a historia de tu hija, porque los
que tienen Palavas-les-flots viven tantos afios, tienen dificultades en tal
drea, logran estudiar hasta tal grado”. Con esa carga de desconocimiento
y certezas deficitarias es muy dificil tratarla normalmente como una hija
comiin, como una alumna comun.

Los profesionales no se posicionan en un mismo nivel que las familias o
los trabajadores comunes, y obligan a creer que las personas con determi-
nado diagnéstico tampoco estan en el mismo nivel que los demds. En esta
secuencia, sc picrde la otredad: todos dejan de ver y escuchar a orro.
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Difevencial de diagnéstico

Cada campo disciplinario, cada perspectiva sostenida por un actor social,
habla su propio codigo. Como cuando nos enfrentamos con una lengua ex-
tranjera, podemos empefiarnos en no entender lo que el otro dice o enrique-
cernos al descubrir las diferentes formas de nombrar lo mismo. Al reconocer
la insuficiencia en la denominacién de la discapacidad intelectual, ya tenemos
una indicacién de la necesidad de utilizar més de una disciplina para com-
prenderla. Entre las muchas formas posibles de implementar Ia accién con-
junta de varias disciplinas -lo que describimos en el capitulo 3— nosotros
preferimos la transdisciplina. Por owo lado, “A menudo se puede ver la di-
ficultad de hacer un diagndstico diferencial. Los casos que nos ocupan pre-
sentan formaciones sintomaticas indiferenciadas que devienen de un
psiquismo expuesto a una excitacién violenta enmascarada, El padecer que
manifiestan toma la presentacién de un sufrimiento impreciso”.* Con lo
cual, precisar el diagnéstico puede resultar quimérico; en lo difuso del pade-
cer estd el paciente, que no responde a ninguna taxonomia.

No vale la pena enajenarse en un solo cddigo, porque ningan campo
Ginico cubre todo el fenémeno de la discapacidad intelectual. Un diférencial
de dingndstico es un gradiente entre los diagnésticos disciplinarios, una dis-
crepancia, una falta de coherencia. En realidad, una diferencia que queda
evidenciada y disponible para ser pensada entre los campos y los actores
sociales de la discapacidad. El diagnéstico diferencial pasa, entonces, por
enfrentar y relacionar los diagnésticos provenientes de distintos campos, es-
pecialmente de aquellos no profesionales, o de los trabajadores con menor
prestigio social, que rara vez son escuchados pero que tienen el valor de
evaluar a la persona con discapacidad intelectual en su ambicente natural.

El diagnéstico diferencial al que deberfamos habituarnos no es el que se
da como una opcién binaria entre las categorias psiquidtricas oficiales, sino
el que se produce entre las disciplinas, revelando la particularidad de cada
caso. Por cjemplo, vale la pena establecer un gradiente diferencial de diag-
néstico entre las categorias que usan los médicos para describir a un pa-
ciente v las categorias que usa su familia para hablar de ¢l. Es comin
escuchar relatos de madres que tuvieron que convencer al pediatra de sus
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hijos de una anormalidad en su desarrollo. No nos proponemos exaltar de
modo contestatario los diagndsticos no profesionales, s6lo sefalar que la
idolatria por ¢l saber académico nunca se justifica.

Hay familias que deambulan durante décadas, reclamando que alguien
les dé un diagnéstico. No se dan cuenta de que ellos tienen un hijo y que
este “diagndstico™ (el de tener un hijo) ¢s previo al de la patologifa. El
diagnostico de rareza, de caso no entendible, ¢s cruel para padres e hijos
porque deshumaniza y privilegia una parte material por sobre lo que la
persona es, por sobre su totalidad. De este modo se ponen trabas al espe-
jamiento constituyente del psiquismo.

Tenemos que relacionarnos con la persona, no con su diagndstico. Nin-
guna etiqueta permite presuponer qué puede y qué no puede la persona.
La confiabilidad de los diagndsticos académicos no es muy alta a este res-
pecto: hay que guiarse por la realidad del encuentro. Nunca se llega a buen
puerto si la verdad de la persona con discapacidad estd cn la causa cientifi-
camente demostrada de la misma. A veces, los profesionales hacen esto por
inercia. Pero aun en las situaciones mds ingenuas, este interés acaba vehi-
culizando —en forma sutil- un preconcepto basado en el déficit. Lo impor-
tante no es ¢l mero resultado cuantitativo de cualquier estudio, sino la
informacion que aporta sobre el desempefio de la persona en diversas areas.

LO QUE HAY QUE VER: EVALUACIONES HABITUALES

El lengunje

El equipo de educacién inicial (las maestras jardineras) v el pediitrico
{(médicos, enfermeras y técnicos que tienen trato con nifios menores de
dos afios), tiene un rol fundamental en la deteccién precoz de una de las
fﬂtcraciones del desarrollo propia, aunque no exclusiva, de la discapacidad
Intelectual: fa deteccion de las alteraciones en el desarrollo del lenguaje.
Explicitamos a continuacién algunos predictores del desarrollo ulterior del
lenguaje’2. Son indicadores de la evolucién esperable, alertas a tener en
cuenta para profundizar ¢l analisis de una situacion.
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« Balbuceo. El bebé realiza emisiones sonoras (pseudopalabras) con dos
silabas (por lo menos) que constan de un sonido vocalico y un sonido
consondntico, con una articulacion veloz entre ambas. Dicho asi parece
algo muy dificil, pero es tan simple como preguntar si dice papd o mama,
Aparece entre los cuatro y los diez meses de edad, en la mayoria de los
casos a Jos seis meses y medio. Los nifios que nacen prematuros, los hijos
de padres que hablan dos idiomas distintos y los de diferentes niveles
socioecon6micos comienzan a balbuccar dentro del mismo periodo.

» Funciones pragmaticas. Estos tres grupos de habilidades pueden re-
alizarse antes de que se pronuncien palabras ¢ indican la existencia de
un cédigo interno en el nifio, compartido con sus pares de la comu-
nidad. En términos comunes, “se hace entender”. Muestran que el
lenguaje estd desarrollindose antes de que el nifio hable.

1. Interaccién social. El nifio —o para el caso, el adulto- registra al
otro, llama la atencién, saluda, mira a los 0jos mientras una persona
le habla.

2. Atencién convocada. Dirige la atencion de una persona hacia un
objeto que el nifio estd percibiendo.

3. Regulacion conductual. Consigue que otro realice una accién por €l

¢ Comprensién de vocabulario. lor lo general puede evaluarse en el
transcurso de una entrevista o de una visita, sin necesidad de recurrir

a herramientas estandarizadas. Queremos descubrir si comprendc los

nombres de las cosas y las acciones propias de su entorno, con los in-

terlocutores normales. Esta habilidad puede investigarse pidiendo al
sujeto que seitale objetos en un ambiente patural —no artificial para el
entrevistado—. El nombre “birome” estd fuera del mundo de una per-
sona 1o escolarizada; el nombre propio y ¢l de los miembros de la fa-
milia y sus ocupaciones son siempre parte del universo de una persona.
» Capacidad de juego. Como es obvio, no pueden evaluarse todos los
tipos de jucgo en una hora de juego diagnéstico. Nuevamente, no po-
demos guiarnos tan s6lo por los datos que obtenemos en circunstancias
artificiales v debemos utilizar informantes confiables de su entorno.
1. Exploratorio. Agita, toca, muerde, golpea para hacer ruido, acaricia
para descubrir texturas.
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2. Combinatorio. Relaciona objetos, arma torres, “trencitos” o cade-
nas, y juega a derrumbarlos o los empuja para que atraviesen una
zona.

3. Sembolico. Usa objetos que representan roles, vinculos, historias. Un
0s0, por ejemplo, que es padre de una muiieca; estos juegos suelen
acompaiiarse de explicaciones o de una especie de guién.

La comunicacion

La gran mayoria de las personas con discapacidad intelectual pueden co-
municarse con pocos inconvenientes, en forma oral y escrita. Poseen un
nivel de pensamiento similar al de las personas convencionales; menos so-
fisticado, quizd, pero no carecen de profundidad. Suclen tener la posibi-
lidad de comprender consignas simples y ¢jecutarlas con poco o nulo
apoyo. El lenguaje espontineo, la iniciativa, el contenido de lo que pro-
ponen como tema de conversacién, son clementos a tener en cuenta
como ¢n cualquier intercambio. La comunicacién verbal del cntrevistado;
debe ser llana, usando palabras sencillas y frases simples.

Las personas con discapacidades mas severas {con requerimiento de apo-
yos mis elevados) sc comunican con pocas palabras. Poseen un léxico pe-
qucﬁ(.) que articulan en frases simples, palabras-frase (muy cercanas a los
latiguillos), o palabras multivalentes (con una sola palabra d-esignan muchas.
cosas). A veces usan monosilabos o palabras que s6lo tienen sentido para
ellos y para quienes los conocen. Las familias dirdn “todo es vempi para
€1”, (0 una frase equivalente). Pero también puc:dch usar gestos con fines
cornu.nicativos o0 para corregir las interpretaciones del interlocutor cuando
han sido muy estimulados en el drea de comunicacion (lo que no se logra
exclusivamente dentro de un tratamiento fonoaudiolégico, sino partici-
pando en actividades grupales en las cuales se impulse fa comunicacién en-
tre los integrantes del grupo, incluso de manera informal).

Suelen tener ritmos para comprender y cumplir las consignas, y requerir
que las mismas se expresen en un lenguaje muy sencillo, paso a paso, ftem
por item, o que otro intervenga para reformular o “traducir” la consigna.
Con un facilitador —un intérprete mas que un interlocutor tinico- logran
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establecer puentes cfectivos con las otras personas. A veces la comunica-
ci6n se establece exclusivamente con la familia, un lenguaje privado que
sélo los iniciados eatienden. Cuesta lo mismo estructurar un lenguaje en-
dogdmico que uno abierto a terceros, Nos animamos a suponer que cuesta
menos imponer la meta —asumida como necesidad— de comunicarse con
otros y no conformarse con entenderlo exclusivamente “entre nosotros”,

Para muchas personas con discapacidad intelectual, fas palabras no estin lo
suficientemente encarnadas como para representar las cosas o para permitirles
cntender de qué se estd hablando. Esto no se relaciona tan sélo con el coe-
ficiente intelectual. Si la comunicacidn verbal es limitada a algunas silabas o
palabras sueltas, de todos modos hay que comunicarse normalmente, ha-
blando en forma mas pausada, acompanando con gestos lo que se dice. Lo
importante es tener la intencionalidad de comunicarse y no enredarse con las
palabras, quericndo decir las frases justas y correctas. Las personas que no ha-
blan —no verbales— pueden tener carpetas armadas con dibujos, fotos, logos
recortados v grificos simples: un 1éxico icdnico actualizable y mejorable que,
sefalando y con un poco de buena voluntad, les permita ampliar Jos marge-
nes de su campo comunicativo. Los dibujos, contrariamente a lo que se cree,
son representaciones estilizadas tanto mds abstractas cuanto mds simples son.
Para comprenderlos se requiere un grado de abstraccion del cual la persona
puede carecer. No cstamos favoreciendo en nada la comprension o la orien-
tacion de la persona si, con la intencién de hacerle la vida mis facil, utilizamos
conjuntos de iconos que bien pueden no conocer, con los que quizis no es-
tén familiarizados, justamente por {a gravedad de sus limitaciones.

El nivel de atencién puede ser bueno, pero quizd mds corto que cn ¢l del
resto de las personas por dispersion, por aburrimiento, por costumbre. Lo
inverso ocurre con los tiempos de ejecucion y de respucsta; esto puede de-
berse a que estdn acostumbrados a esperar que otros les den permiso para
hacer cosas. Emplear diversos caminos para lograr que participen y estable-
cer una comunicacién sustancialmente bidireccional es satisfactorio y pla-
centero, porque ambos implicados —con o sin discapacidad- sortean el
obsticulo comunicativo, que asi deja de estar localizado en el discapacitado
para ser asumido solidariamente por ambos interlocutores. Ambos sc ale-
gran por vencer la adversidad, por superarse en conjunto. Si uno pregunta
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bien, wna cosa por vez, acerca de elementos concretos, se puede conversar
con un interlocutor que solo diga que si o no, ¢ incluso con uno que no
hable en absoluto. Si el contacto es esporadico, o puntual, hay que recordar
que a veces los logros se comprucban después de efectuar un recorrido
muy largo. Quizds al evaluar un momento determinado, en forma aislada,
podemos creer que no pasé nada y sentirnos frustrados, cuando en realidad
s¢ imprimiO un giro que necesita mas tiempo para evidenciarse.

La evaluacién del lenguaje requiere un tercero que verifique fa dimen-
sién social de la comunicacion por fuera de lo endogdmico, ya que puede
que todas estas habilidades comunicativas existan exclusivamente dentro
de una familia ¢ de una institucién, y que el intercambio entre las personas
conocidas y la persona con discapacidad sea suficiente (dentro de los limi-
tes de cse grupo).

No hay necesidad de codificar genéticamente lo que esté de algin modo
estructurado en el ambiente. Al lenguaje lo recibimos del entorno. Nos
preexiste, pero eso no significa que sea una entidad exactamente igual para
todos. El nivel econdmico-social, Ia pobreza y el estilo de ensefianza (pa-
sivizante v bancario'® o responsable y constructivista) determinan diferen-
cias masivas de calidad v cantidad en los ambientes. Las deficiencias
—ambientales, individuales, materiales, sociales— se potencian. Cuanto mds
pobre sea el ambiente, mas se multiplican las deficiencias en el desarrollo
y el aprendizaje. Pobreza, minoria, marginalidad, hambre, hipoestimula=>
cién, desempleo y subdesarrollo se combinan malignamente y se reprodu-
cen unos a otros, no solo se acumulan,

Cuanto mas bajo sca el nivel econdmico y social, mds imperativo serd en-
sefiar a los miembros del entorno a desarrollar acciones comunicativas con
sus hijos. En las familias de nivel socio-ccondmico alto, los adultos suelen
toman la iniciativa en la comunicacién con sus hijos. El estimulo se hace
mds intenso cuando el nifio cumple dos afios. En las familias de clase me-
dia, ese pico de estimulo se produce a los tres afios; en las econdmica y so-
cialmente pobres, el pico de estimulacién de los adultos llega a los seis
afios, mucho més tarde que el perfodo éptimo de neuroplasticidad .

El estimulo comunicativo es bidireccional; no sélo los adultos estimulan
a los nifos a comunicarse sino que éstos estimulan a los adultos de su en-
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torno. La otredad se construye siempre, nunca estd codificada en los genes
o instalada esponténeamente. La discapacidad pone en evidencia el proceso
porque dificulta su desarrollo espontineo, no porque sea parte de su esen-
cia. Algunos hijos con discapacidad estimulan en menor medida a sus pa-
dres para comunicarse, porque no hacen gestos espontineos ni inician el
intercambio. No se trata de cariito, ni de deseo, ni de narcisismos heridos,
sino de que el espejamiento, el didlogo, estd dificultado matenalmente
{amén de todas las dificultades que el imaginario social y el poder médico
imponen al diagnosticar una discapacidad). Diversos estudios muestran un
descenso en la participacién comunicativa de las madres de nifios con dis-
capacidades, entre los 18 y los 24 meses de edad de sus hijos, no desde el
comienzo, al enterarse del diagnéstico. Pensamos que esto se debe a que
los hijos no toman la iniciativa cuando los padres esperan que lo hagan.

Teniendo en cuenta estos datos objetivos, los apoyos deberfan ser diri-
gidos y alcanzar a los adultos tanto como a los nifios. La comunicacion
pre-lingtiistica —descripta en la seccién anterior al hablar de los predictores
del desarrollo del lenguaje— puede ensefiarse y tiene efectos vinculares
tanto cn ¢l nifio como en el adulto, pues modifica la forma de interrela-
cionarse entre ellos. Sin embargo, la estimulacion temprana suele ser una
prictica mayoritariamente realizada por un profesional con familias de
clase media o alta durante los primeros dos afios de vida del nifio. Un es-
cenario mis sensato seria la multiplicacién de los procesos de estimulacion
temprana con familias de escasos recursos, por mds de dos afios y otor-
gando un protagonismo sustancial a los miembros de la familia como re-
plicadores y sostenedores de Ja estimulacién disefiada por profesionales.
También en este caso observamos que no siempre se asignan los recursos
quienes deben beneficiarse porque verdaderamente tos necesitan, $ino que
se concentran en quienes ya estdn incluidos, habilitados y beneficiados por
el sistema, reforzando las brechas entre ricos v pobres.

Psicodiagnistico y pruebas de inteligencia

Una evaluacion psicodingnéstica se limita a la administracion de una ba-
terfa de tests y provee resultados y caracteristicas aistadas de la persona. Los
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tests estdn orientados a diagnosticar a pardr del desvio respecto de la
norma. Los tests grificos en los que se solicita el dibujo de una persona
presentan —segiin la descripcion clasica de la discapacidad intelectual— un
pobre rendimiento. Enfocar el psicodiagnéstico desde aquello que Ia per-
sona no puede resolver, el bajo coeficiente intelectual, los aspectos inma-
duros y desadaptados de personalidad, funciona como una prediccién
oracular en la que se confirman cientificamente los prejuicios sociales.

Un procese psicodiagndstico es bien distinto. Se caracteriza por la cons-
truccién de un vinculo entre la persona y el profesional a lo largo de varios
encuentros. Este vinculo permite una comprension integral del funciona-
miento de la persona, explorando sus capacidades, limitaciones, recursos
afectivos, cognitivos v de interrelacion.

Los siguientes cuadros muestran las diferencias entre ambos enfoques.

NiveLES DE | INDICADOR '3 INTERPRETACION (CARACTERISTICAS

ANALISIS DE PERSONALIDAD)

|. Integracion pobre de las partes | I. Inmadurez, agresién, regresién
IMPRESION de la figura 2. Inestabilidad, falta de equilibrio
GENERAL 2. Inclinacién de la figura |5 grados | 3. Lesién cerebral, pensamiento
DEL GRAFICO 0 mas concreto

3. Transparencia
UBICACION ?I_ ;:ue:::; r ; Efocent.rl?mo ' |
ENLAHOA | : . Predominic de fa fantasia

3. lzquierdo 3. Dependencia materna
SOMBREADO Cabeza Ansiedad y angustia por un pobre
EN EL DIBUJO rendimiento intelectual

|. Cabeza grande I. Inadecuacién e inmadurez

2. Ojos vacios intelectual

3. Manos grandes 2. Egocentrismo, dependencia,

4. Boca céncava de gran tamafio vaga percepcion del mundo
CARACTE- | 5. Omisién de caracteres sexuales | 3. Agresion e impulsividad con el
RISTICAS secundarios y emblemas {vesti- mundo externo
DEL DIBUJO menta, cabello, accesorios) . Dependencia materna

o

. Omisién de la nariz
7. Dibujo de figuras grotescas

. Inmadurez psico-sexuat
. Retraccion social, timidez
. Inadecuacién y pobre concepto

de si mismos
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ETaPAs DE LA
CONSTITUCION
SUBJETIVA

ProYECCION
GRAFICA DE LA
PERCEPCION
OE si MISMO

PROYECCION
GRAFICA DEL
VINCULO CON
LOS OTROS

ELEMENTOS DE
DISCRIMINACION
YO - NO YO

Garabato esponta-

El profesional debe

—— ]

L os garabatos pueden

2. ALIENACION

puede fusionarse con
¢l de otras personas
por alguna parte del
cuerpo.

. indagar qué dibuja | representar a si
I. HUMANIZACION | neo, no controlado . h
o controlado y a quién dibujael mismo, a otros o
’ examinado. a diferentes objetos.
El dibujo de si mismo { Intentos de

diferenciar hombres
(figuras angulosas)

y mujeres (figuras
redondeadas).

La discriminacién se
produceenla
interaccién con el
entrevistado.

3. DESALIENACION

Pormenores en el
rostro y detalles en
la vestimenta.
Omisiones de partes
del cuerpo (articula-
ciones, dedos, ante-
brazo, pantorrilla).

Diferenciacion
entre personas por
tamano, ubicacion,
gestos en el rostro,
vestimenta bésica.

Nominacién, letras,
gestos o palabras que
acompafian al dibujo.

4. APROPIACION

La persona estd
completa, se dibujan
rasgos corporales
de si mismo.

Los otros tienen
rostros, cuerpos y
rasgos propios.
Cada figura ocupa su
espacio en {a hoja.

Dibujo de objetos per-
sonales, gestos y ras-
gos diferentes, y
vestimenta,

5. PROYECCION

Dibujo de escenarios,
accesorios y
vestimenta
relacionados con
roles sociales adultos.

El dibujo representa
al otro seglin los
rasgos corporales

y el vinculo reales.

Discriminacién
lograda.

El entrevistado
interpreta el dibuje
para el profesional.
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LOs MODOS DE LA EXCLUSION

Con respecto a las personas con discapacidad intelectual, la discrimina-
ci6on v la exclusién més terribles no son las més burdas (por ejemplo, ne-

rles la entrada a un boliche), sino las mds sutiles y cotidianas, y se hacen
sin maldad: no hablarles a ellos sino a quienes los acompafian, decidir por
ellos sin consultarlos ni verificar su opinién —con el fin de ayudarlos o por-
que damos por SUpuesto que no saben—. Si corregimos y mejoramos siste-
maticamente ¢ada determinacidon que pudieran hacer, concretizamos su
falta en algo esencial —porque estd siempre— vy les enviamos un mensaje que
se reitera obstinadamente: “todo lo que hagas, estd incompleto sin la in-
tervencion de alguien mds”. La igualdad de oportunidades vy el principio
de inclusion de las diferencias tienen que acompafiarse con la asuncion de
roles tipicos y valorados dentro de la comunidad. La diversidad v la dife-
rencia se respetan verdaderamente cuando se tienen en cuenta los aportes
de todos y cada uno. Si incluyéramos a las personas con discapacidad inte-
lectual como un paso hacia la inclusion de todas las personas en todos los
4mbitos, resultaria que cada una de las instituciones que lo hiciera se enri-
quecerfa en calidad.

Al incluir a los que necesitan otros tiempos, recursos diferentes y apoyos
para funcionar con igualdad de oportunidades, es decir, al ser inclusivos,
se desarrollan servicios, sistemas y practicas que benefician a todas las per-
sonas. También las personas convencionales tienen limitaciones perma-
nentes o temporarias. Ni las embarazadas, ni los ancianos, ni los enyesados,
ni los pobres se verian obligados a permanecer al margen de las institucio-
nes y actividades comunitarias {como las veredas, las plazas, los muscos,
las casas de los amigos) vy todos podriamos estar en esos espacios, con to-
dos “elios”, en un nosotros. No proponemos ser buenos con las minorias
sino serlo con todos nosotros.

Es un lugar coman escuchar, como excusa, que las escuelas vy los servi-
cios médicos —por nombrar dos instituciones— reconocen no estar prepa-
rados para atender a las personas con discapacidad intelecrual, limitando
ast las consultas y la matriculacién. Pero no se necesita nada en especial,
nada que la escuela o el hospital no experimenten en su contacto con otros
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grupos minoritarios (nifios, inmigrantes, ancianos, analfabetos). No estar
preparados para atender al 2% de la poblacidn es una ignorancia que, res-
ponsablemente, debe solucionarse, porque un 2% es un porcentaje consi-
derable, no minimizable!®. La capacitacién sobre discapacidad que reciba
una organizacion serd ficilmente transversalizada, servird también para
Otros grupos minoritarios.

Los siguientes graficos'” nos ayudardn a mostrar la magnitud de la ex-
clusion social.

Inclusion de alumnos con discapacidad

4,87%

3,43% 3,40%

29%
0,74%
oo

Uruguay ‘ Paraguay

# Nifios y jévences con discapacidad

a8 Alumnos con discapacidad matriculades

Chile  Argentina

La columna de la izquierda muestra la cantidad de nifios y jévenes con
discapacidad detectados en cada uno de [os cuatro paises del cono sur a tra-
vés de los censos poblacionales. La columna de la derecha muestra el por-
centaje de nifos y jévenes con discapacidad matriculados en todos los
establecimientos educativos, segiin consta en los registros de los respectivos
ministerios de educaciéon. La diferencia de altura entre ambas columnas en
cada pais muestra cuantos hay y cudntos estin por fuera del sistema. En los
sistemas educativos del cono sur, con la clara excepcion de Chile, dos tercios
de los nifios y adolescentes con discapacidades no estin matriculados. Podria
argiiirse que en realidad hay mas alumnos con discapacidades distintas pero
que no estan registrados; sin embargo, serfa una hipocresia. Por otro lado,
la segregacion contimia sutilmente a [a exclusion: [a mayor parte de los nifios
con discapacidad que accede a la educacion, aprende v se socializa en escuelas
especiales; solo una minorfa comparte las aulas con pares convencionales.
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Porcentaje de alumnos con discapacidad por nivel educativo

85%

0 Pre-escolar
8 Ensefjanza primaria

m Ensefianza media

Paraguay Argentina

Uruguay

Si los sistemas educativos determinan que la escolaridad obligatoria debe
durar entre 11 y 13 afios (de acuerdo con las leyes de cada pais), en una
situacion ideal, sin desercidn, la distribucion de la matricula total del alum-
nado en el sistema educativo deberfa ser proporcional a los afios de duracion
de cada periodo, 7% el preescolar, 54% ¢l primario el y 39% ¢l secundario.
Hemos comprobado que, para la poblacidn en edad escolar, esta distribu-
cién tedrica se cumple en forma bastante ajustada en el cono sur. Sin em-
bargo, el grifico muestra cémo los alumnos con discapacidad estin
concentrados en la escuela primaria y pricticamente desaparecen de la se-
cundaria. Fsta es otra evidencia de la exclusién social de todas las personas
con discapacidad!®.

3

Actividades familiares
y extrafamiliares

B Actividades famikiares
exclusivamente

En la comunidad
;| Comunitarias y
: | para PDM

Para personas con
discapacidad
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Participacion social de las personas con discapacidad mental

Este tltimo grafico’® muestra, en la torta de la izquierda, que el 20% de
las personas con discapacidad intclectual no abandona cl lugar en donde
vive. La columna de la derecha diferencia qué hacen las personas con dis-
capacidad intelectual cuando salen de su hogar. Dos tercios concrren a
una institucion que realiza actividades para discapacitados. El primer pa-
rémetro se refiere a la exclusion, el segundo, a la segregacion. En términos
sencillos, una de cada diez personas con discapacidad intelectual participa
como ciudadano comun en su comunidad.

Asi como la inclusién no es un proceso unico ni monodimensional, la
exclusion puede tomar distintas formas. Conocerlas permite arbitrar los
medios necesarios para desactivarlas. No basta con censurar la exclusion.,
La idea es instalar a las personas con discapacidad como actores en este
campo, no como receptores de 1a caridad ajena: que sean beneficiarios de
los programas generales, protagonistas de las campanias de concientizacién
acerca de ellos, emisores de mensajes utilizables por sus conciudadanos
en temas que afectan a cualquier habitante. Que las personas con discapa-
cidad asuman ese protagonismo social implica un proceso, anticipada-
mente dificultoso, a mediano y largo plazo.

» Indiferencia

Ser indiferente implica no distinguir ni interesarse por ubicar alguna sin-
gularidad en lo que queremos. Los que no son iguales son como drboles al
costado de una ruta. Se sabe que cada uno de ellos es distinto del otro y sa-
bemos en teorfa, de modo abstracto, que pertenecen a grupos diversos, con
floracion y foliacién de ritmos diferentes. Sabemos que algunos pueden ser
autbctonos y otros heterécronos (extranjeros, migrantes). Pero de ningiin
modo detendremos nuestro viaje para apreciarlos uno por uno. Esa actividad
de singularizacion, ese interés excesivo en Jas diferencias sOlo representa una
pérdida de dempo; no vale la pena conocerlos, ya sabemos sobre ¢llos.

Algo semejante pasa con la discapacidad en general: estamos informados
acerca de ella pero no le encontramos sentido a conocer esas vidas. No es
desprecio; no llegan a constituir una diferencia, un camino alternativo que
nos atraiga (0 que rechacemos), se mantienen en ¢l limbo de lo indistin-
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guible. Para transformar la indiferencia en interés, en curiosidad, en regis-
tro, intervenimos con acciones de sensibilizacion y visibilizacidon y campa-
fias de informacion.

En ¢l campo de la discapacidad puede haber recursos suficientes, o no
~depende de la regién— pero ciertamente hay que asignarlos con inteli-
gencia. Impulsar un proyecto de ley, sancionarlo, promulgarlo y luego,
para difundirlo, imprimir ¢l texto de la ley en una jerga que requiere un
traductor-abogado, ¢s un desperdicio de recursos porque ese texto no es
utilizable por el ciudadano comiin. Los supuestos beneficiarios lo serdn si
otros, capacitados, sabedores, los representan, va que nunca podrin ha-
cerlo ¢con sus propios medios.

e Prejuicio

El prejuicio es un “hacer sicmpre lo mismo” que perpetua la brecha en-
tre “nosotros” y “ellos”. Junto con €l encontramos a la negacién, la igno-
rancia v la desvalorizacion. Son activos, aunque parezcan inerciales; son
habitos, con algin grado de deliberacién y decision, aunque no sean parte
de un plan maquiavélico.“Yo no Ja llevo a la plaza porque los chicos de esa
edad se burlan” es un relato simple sobre la desvalorizacién. Desvaloriza-
mos a las personas con discapacidad describiendo su situacion en términos
de drama v de dolor, designando su existencia como penosa.

La transformacion de estos mecanismos de exclusion se ha llevado buena
parte de los recursos disponibles en el trabajo con minorfas. Aqui hay un
rgstro, una persona que minusvalora, y merece que se le dé pelea. Las me-
didas de compensacion de las diferencias y las de reparacion de los actos re-
conocidos por una sociedad como excluyentes estin dentro de esta linea de
accion. Lamentablemente, la complejidad de estas intervenciones se de-
grada, sc torna impotente, cuando las mismas acciones son instrumentadas
y comentadas como discriminaciones positivas, como embanderamiento
corporativo de las minorias o satisfaccion clientelista de sus necesidades.

El libre estacionamiento para los vehiculos en los que se trasladan las
personas con limitaciones motrices es una medida que claramente facilita
la partilgjipaci()n ciudadana, que equipara. Pero no aporta ninguna com-
pensacion para una persona sorda que, por derecho, queda en una posi-
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cion de ventaja con sus conciudadanos. Del mismo modo, casi ninguna
persona con discapacidad intelectual necesita que se le ceda el primer
asiento cn los colectivos. Si por “portacién de cara” se le cede el asiento,
el prejuicio sigue instalado, no mejora. Pero quizis si les cambie la vida un
acompafiamiento terapéutico. El pase libre de transporte es también una
medida que facilita la participacién de las personas con discapacidad, que
en un porcentaje altisimo son pobres. Pero facilmente se discapacita ain
mis a las personas con discapacidad intelectual para forzar la extensién det
pasc a un acompanante. Porque, aunque la persona pueda viajar por sus
propios medios, a su entorno no le conviene que pueda hacerlo, para con-
servar el beneficio del pasaje gratuito del acompaiiante; “debe” no poder.
De esc modo, tiene que transformarse en un accesorio de un familiar y
acompafiarlo a todos lados, para que éste pueda ahorrarse ¢l costo del viaje
que, sin €, tendrfan que pagar.

La reflexién de Fernando Stern es especialmente clara respecto de la
orientacidn correcta de las politicas pablicas (no de los programas de go-
bierno o de la propaganda partidaria):

“Preocupa céHmo la falta deviene en recurso que ya no incita a la pose-
sidn, sino que sostiene atn la caridad sobre ¢l derecho [...] la instalacién
de una cultura del subsidio. Concebir y querer administrar politicas pabli-
c¢as sin integrar en su construccidn a los actores familiares, comunitarios,
no habilitar su participacién e inclusién diagndstica es insistir al estilo de
Pigmalion en sostener la fragmentacidn y la dilucién, Concebir politicas
publicas sin promover uniones o alianzas solidarias que promuevan esce-
narios de identificacién positiva por parte de los actores es ahondar en el
sostén de la diferencia que excluye. Concebir politicas piiblicas sin que és-
tas incluyan la mayor y mejor cantidad de aspectos que comprendan y for-
men parte de la vida humana [...] sin basarlas en ¢l potencial de la
comunidad y sus actores reales, tanto personas fisicas [ ...] como organi-
zaciones [ ...] es seguir construyendo hangares vacios donde existe pro-
duccidn y fertilidad social. ™20

Del otro lado del Atlantico, en el primer mundo, se reflexiona en el

mismo sentido: “Vivimos en sociedades democraticas que se fragilizan por
su increible capacidad de permanecer ricas v présperas, produciendo a la
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vez mds y mds personas con recursos demasiado débiles o inexistentes, y

con lazos sociales precarios o ausentes.”?!

» Ninguneco®
Este es un fenémeno fronterizo con los anteriores, que comparte carac-

terfsticas con la indiferencia y €l prejuicio. Es un “no hacer nada” que per-

tiia la brecha entre “nosotros” v “ellos”, pero tampoco es ingenuamente
involuntario. Quien lo padece no suele reaccionar en el momento, pero
siente un malestar latente. Se queda pensando qué le hubiera costado ~a
ese otro/a que lo/la ninguned— registrarlo /a. Quien adopta esta actitud
quizds dude a posteriori y s pregunte si habra hecho bien, porque registrd
el malestar del ninguneado, pero no supo a qué atribuirlo.

No se ningunea a propoésito, eso seria desvalorizacion o prejuicio; suele
ser una actividad automatica, que no requiere mayores esfuerzos. “En el
templo 1o tienen grupos para chicos discapacitados” nos comentaba una
abuela, ilustrando o que es el ninguneo, en este caso, de la institucién. La
distincién es sutil, porque es interna. Si el agente tiene la opcion existen-
cialmente encarnada (no abstracta) de reconocer al otro, de hacerse cargo
y asumir el costo extra del contacto con el otro, nos encontramos frente a
un ninguneo.

La accién transtormadora es difundir e informar sobre [a vida diferente
en términos personales, no brindar datos. El ninguneo impide el descubri-
miento v la exploracién valorativas, no se soluciona con la informacién frfa.
Lidiar con el ninguneo amerita trabajar con testimonios, texturizar, entrar
en detalles. Las acciones tienen que ser encuentros en los cuales ¢l diferen-
cial de energfa entre la indiferencia y el compromiso pueda cubrirse de am-
bos lados; los que participan tienen que sentir que es facil v que vale la
pena descubrir al otro.”® Estas acciones tienen que modificar la expectativa
de que “ellos™ se parezcan a “nosotros”, porque son distintos, y lograr que
los actores sociales descubran que “nosotros” somos iguales a “ellos”.

La exclusion se inscribe dentro de las relaciones sociales de dominacién
y procede a partir de lugares de poder, no es una consecuencia de la disca-
pacidad. Por ello, en su transformacion, las instituciones (publicas, privadas,
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gubernamentales y no gubernamentales) tienen un rol fundamental. No se
puede pensar a la discapacidad sin pensar en la distribucién y ¢l ejercicio del
poder, y no se puede pensar en estos dos elementos por fitera de las insti-
tuciones. No afirmamos que no haya poder fuera de las instituciones, sino
que la formalizacién y la validacién del mismo dentro de ellas no puede sos-
layarse. Las personas con discapacidad son excluidas de los luga-es dv: de-
cision y de poder. Sufren menos por sus limitaciones cotidianas que por las
miradas que los evitan, menosprecian, descalifican y estigmatizan; que los
privan de su autoestima. “Uno de los efectos més influyentes de la exclu-
sion permanece muy oculto: el sentimiento de vergiienza por ser excluido,
sentido por las personas que son excluidas.” Luego de padecer repetida-
mente el rechazo v la exclusion, se autoexcluyen, “se resisten a pertenecer
incluso cuando haya otras personas que tratan de incluirlos nuevamente”

Paralelamente, se agrega un costo social a ser pagado por exclusién: la
creacién de una atméstera de inditerencia de parte del resto de la sociedad.
Naturalizando la exclusion, la sociedad tiende a endurecerla v a reforzarla.
Pareciera como si {a sociedad “se sintiera avergonzada de sus conciudada-
nos que la abandonan. Y, exacramente igual quee los excluidos, la sociedad
no tiene el coraje necesario para discutir abiertamente este sentimiento de
vergitenza.”?® Un circulo vicioso, que sc reproduce sin actores, con engra-
najes. La elucidacion, la toma de conciencia de cada miembro de la socie-

dad como un actor social desactiva el mecanismo, porgue un actor no se

presta a ser parte de uno ciego ¢ impulsa procesos.
Observamos un funcionamiento que tenemos naturalizado: “[...] la pe-
culiar renuencia de la mayorfa de las sociedades modernas a tolerar la pre-

sencia de personas con discapacidades —especialmente, discapacidades §
mentales— en las escuelas v lugares pablicos, delata una sensacién de in-

tranquilidad, de que su presencia arruinari la vida de otros” .2

Tlustran este funcionamiento los padres de hijos “normales” que deben
compartir las aulas con nifios o jévenes con discapacidades, y se quejan 3
como si la condicién del compaiierito/a tuviera, incluctablemente, que
perjudicar el aprendizaje de su hijo/a. Para ellos no existe ninguna posibi-
lidad, como familia, de obtener algo bueno de esa ocasion de compartir _'
con alguien diferente. No ¢s raro que fantaseen que sus hijos “copiarén” 4
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actitudes de los nifios con discapacidad y terminaran pareciéndose a ellos.
Incluso aceptando que esto pudiera ocurrir —lo que solo sucederfa en per-
sonas con una identidad frigil, adhesiva, superficial- ;serfa un problema
del discapacitado o de su propio hijo que éste cligiera espejarse en alguien
tan desvalorizado y rechazado por sus padres como aquél? En forma rebus-
cada, se estan dando cuenta de que la discapacidad puede afectar a cual-
quiera, incluso a sus hijos, que en nada se diferencian del hijo del vecino.

APOYOS
Definiciones

La representacion de la persona discapacitada y sus lazos sociales es una
construccion social. Pero la discapacidad no es un significante ni una ima-
gen (aunque sean imprescindibles para su produccién): es una practica.

La relacion de apoyo es una forma de vinculo armada sobre la persona
con discapacidad. Ser mirado cs una de las condiciones esenciales para
existir y también para construirse. Pero también lo son ser escuchado, ser
invitado, ser recordado, ser nombrado, ser respetado. Predefinir lo que
los discapacitados necesitan basindonos en el saber profesional conlleva a
la preclusion de la dimensién personal del panorama de las intervenciones.
No hablamos de que se tengan en cuenta las excepciones, sino de que la-
base de la intervencién sea el apoyo.

Desde 2002, nutridos por el intercambio con un grupo de familias y
profesionales, definimos que el apoyo es un puente hecho de recursos v
estrategias entre las capacidades y las limitaciones de la persona, v las ca-
pacidades y las limitaciones del grupo en el que ella vive, para llegar a ob-
jetivos mutuamente relevantes. Pero en la mayor parte del mundo los
servicios se pautan de por vida (o con plazos que no tienen en cuenta la
evolucion de la persona), en instituciones con personal especializado,
(que s6lo colateralmente convocan o recurren a los recursos naturales
para la persona). Esta modalidad es propia del paradigma médico cen-

- trado en el déficit. Vale la pena definir lo que son los recursos, los servi-
- cios y los derechos.
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Los recursos son ¢lementos de diversa naturaleza (humanos, tecnologi-
cos, financieros, metodoldgicos) inactivos por sf mismos. Son como los la-
drillos y las herramientas: tienen aplicacién cuando un arguitecto o un
obrero les da un uso, {para mantener la metafora, construir una pared). Los
recursos son polivalentes por su falta de especificidad: tienen que ser utili-
zados para adquirir sus propdsitos; tienen que ser activados por un agente
social {una organizacién que proporciona servicios, una persona que busca
contencién, una familia y un cquipo trabajando juntos para conseguir un
plan individualizado de apoyo). Los recursos no son apoyos y su mera exis-
tencia no genera de por si impacto en la persona.

Los servicios son actividades con propésitos preestablecidos v auténo-
mos, provistos a los usuarios por trabajadores o agencias calificados. Son
especificos v, en ese sentido, monovalentes. Son tipicamente controlados
por organizaciones (del gobierno o no gubernamentales) y tienen sus pro-
pios recursos, estindares de ejecucion y estructura. Las actividades gene-
ralmente son las mismas para cualquier persona, sin el requisito de la
personalizacién, la cleccion v la disponibilidad. No son apoyos, mas all4
del grado de excelencia que posean.

Los derechos son las definiciones legales conceptuales y del contexto,
de cumplimiento obligatorio mientras estén vigentes, que afectan a los re-
cursos, los servicios y los agentes sociales en un marco histérico y cultural,
Influyen en la cantidad de los recursos: pueden promover o forzar su dis- 3
ponibilidad, pero no constituyen un recurso por si mismas. Pueden per-
mitir o prohibir clertos servicios o pricticas, pero su mera existencia o
declaracién no induce a su cumplimiento en la realidad.

Panovama para dar apoyo

Nos organizamos para dar apoyo, para que cada persona con discapaci-
dad reciba las avudas titiles, pricticas y eficaces que le permiten concretar
sus objetivos personales. Es una planificacién hecha a medida, no seriada 4
y aplicable a un perfil determinado de poblacion. La produccion seriada
¢s menos costosa en tiempo y dinero pero termina siendo la opcidn eco
némicamente mds onerosa, sobre todo si tenemos en cuenta que sus efec- 3
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tos se prolongardn durante muchos afos. Visualicemos diez afios de ser-
vicios segregados, diez anos de inversion sin garantia de eficacia ni control
de calidad, sin retroalimentacién para corregir los errores sobre la marcha.
Un riesgo enorme, una apuesta suicida; ¢y los costos que genera la asisten-
cia despersonalizada? “Hay una explicacién facilista por parte de los go-
biernos acerca de que ‘no tenemos fondos suficientes para gastar en
discapacidad’. Esta apreciacién es sustancialmente incorrecta. Lo que no
se gaste ahora, se verd incrementado en ¢l futuro.”

Como puede apreciarse, hay diferencias y articulaciones posibles entre re-
cursos, servicios y derechos, v los apoyos que estamos proponiendo. La
perspectiva individual y a subjetiva que describimos en el capitulo 1 deter-
minan significaciones, usos ¢ ideas diferentes del concepto de apoyo. En la
perspectiva individual, el apoyo es un énstrumento que se utiliza para lograr
los fines del individuo (asi se trate de una persona, un objeto o un servicio).
En la perspectiva subjetiva, el apovo ¢s un rénculo que conduce a esos fines,
una conexién vital. Cualquiera sea la perspectiva, el apoyo debe ser utilizado
en forma planificada si se quieren obtcner logros relevantes.

En primera instancia, deben utilizarse los recursos provenientes de la fa-
milia y los amigos, luego los servicios disponibles para toda la poblacion
(gratuitos, genéricos, igualitarios, normalizadores ¢ inclusivos). S6lo en 1l-
tima instancia —o cuando sea verdaderamente necesario— debe planificarse
una prestacién basada en un servicio especializado. A este modo de trabajo,
complejo v sistemitico, se lo llama planificacion centrada en la persona.

Sin embargo, en la mayor parte del mundo, los recursos y los servicios para
las personas con discapacidad intelectual se gestionan a través de planificacio-
nes que toman como base la estructura asistencial institucional. Simplemente
no esperan una evolucién v toleran cualquier cronificacién. Desde una pers-
pectiva centrada en la diferencia se constata que, asi como la discapacidad es
un fenémeno social, las intervenciones sobre las personas con discapacidad
intelectual deben ser hechos sociales ¢ incluir miltples actores y lenguajes,
variaciones de intensidad y de escenarios a lo largo de la vida de la persona.

En algunos paises ricos se organizan los servicios en forma indepen-
diente, desmedicalizdndolos, pero, a la vez, disocidndolos de la actividad
profesional. De ese modo se avanza en lo ideolégicamente correcto, pero
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las practicas mantienen la insurgencia de las personas con discapacidad in-
telectual en sus comunidades, sin coordinar ni organizar los recursos edu-
cativos, los de asistencia social, los de rehabilitacion por la patologia de
base v los de asistencia en el hogar.

La planificacién centrada en la persona —cuyo resultado es un plan de
apoyo individualizado— es una alternativa eficaz, utilizada en algunas regio-
nes de esos mismos paises. Dado que es una metodologia muy novedosa,
su aplicacion raramente se acompaiia con la pericia clinica transdisciplinaria
que requiere. Esta metodologia no es inmune a la burocracia y puede im-
plementarse de modo superficial —satisfaciendo las necesidades externas de
la persona con discapacidad intelectual— o sin que existan las condiciones de
autodeterminacién minimas en la persona y en el entorno, como para que
el plan pueda centrarse en ella —a saber: que Ia persona no sea consultada o
que se le quite protagonismo a sus decisiones no puede sorprender a nadie
que trabaje en este campo-—.

Una planificacién personalizada de apoyos requiere entre tres y diez reu-
niones de disefto, dependiendo de muchos factores, sin proporcionalidad
lineal. El mayor trabajo de planificacién se da cuando fas personas no estan
autodeterminadas pero pueden estarlo, con redes sociales que tienen po-
tencialidades pero cuyos actores no han asumido roles activos, o cuando
cxisten resultados ambiguos de las intervenciones institucionales y profe-
sionales. Las limitaciones “objetivas” de la persona pueden ser pocas, pero
la cantidad de intervenciones destinadas a conseguir que su ambiente se
implique o para despertar su subjetividad pueden ser muchas.

Aun las personas con discapacidad intelectual mds grave pueden transmitir
sus preferencias, sus elecciones y sus pareceres. Si su entorno sostiene el tra-
bajo orientado hacia la inclusion, incluso las personas con requerimicntos de
apoyo mds pronunciadas logran participar satisfactoriamente de la vida en
sus comunidades. Consecuentemente, sélo algunos servicios deben mante-
nerse en forma constante; la enorme mayoria de las prestaciones deberian
tener un limite de tiempo. Reconocer esto permite circunscribir algunos de
los costos humanos, financieros v de servicios en forma sensata.

Los procedimientos basados en apoyos pueden incrementar los costos
ligados al tiempo necesario para disefiar cada intervencién, su coordina-
cién v su evaluacion. Pero no se necesita una mayor dotacién de personal
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para dar apoyo. Obviamente, aprender su implementacién y transformar
las practicas institucionales implica un costo en capacitacién y un tiempo
~generalmente de dos a cinco aios, dependiendo de la cantidad de actores
institucionales y de su compromiso~. Sin embargo, esta inversion vale la
pena porque aumenta la calidad del servicio, permite una administracién
de los recursos mds conflable, es faciimente replicable al interior de la ins-
titucion y actualizable a lo largo del tiempo. Si se disefia v ejecuta correc-
tamente, la capacitacidon deja praxis instaladas; ésa es su eficacia. El disefio
y la ejecucidn son actividades con responsabilidad compartida entre los
docentes y los solicitantes.

Componentes del apoyo

Una vision actualizada de la discapacidad, orientada por el nuevo para-
digma, nos permite darnos cuenta de que la participacion en una institu-
cién deberia tener un mite temporal, porque la discapacidad no es una
esencia estatica e iInmutable sino un producto dindmico. Los apoyos deben
brindarse por todo el tiempo que sea necesario y no interrumpirse sin mo-
nitorcar los efectos de esa suspensién. En circunstancias especiales, los
apoyos duran toda la vida. En esos casos, ¢l objetivo es sostener algunos
factores —usualmente, las necesidades basicas y las condiciones de huma-
nizacién— como condicion para que se desarrolle la inclusién. Se trata, en
definitiva, de que los derechos consagrados por ley en términos generalés
se implementen en términos —en el doble sentido de palabrasy de tiempos
limitndos- centrados en la persona, que permitan su cumplimiento efec-
tivo. El apoyo es la modalidad de intervencién principal dentro del para-
digma de la diferencia.

Los servicios de apoyo estdn orientados a incrementar las aptitudes de
la persona para participar en ambientes sociales ofreciendo educacién, en-
trenamiento vy oportunidades de aprendizaje; mantener la relacién entre
la persona y la red social de su familia, sus amigos v sus relaciones infor-
males, facilitando que la persona use servicios inclusivos de vivienda, es-
cucla, trabajo y tiempo libre. El apoyo entre pares es claramente distinto de
los grupos de autoayuda. Fs una estrategia que permite obtener resultados
fortaleciendo y valorando a quienes los brindan y reciben. Es por esta
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causa, v no sélo por su eficacia, que se implementan dentro del paradigma
de la diferencia, cediendo el protagonismo a las personas con discapacidad
y reconociéndoles un saber v un poder.

Los destinatarios de los apovos pueden ser las personas con discapacidad
intelectual o cualquier miembro de su sistema social. La naturaleza vincular
de la discapacidad hace que, modificando el contexto (las personas v las ins-
tituciones que tienen contacto con una persona con discapacidad intelec-
tual}, sc modifique el nivel de funcionamiento de esa persona sin necesidad
de intervenir sobre clla (por ende, de acuerdo con la CIF®, disminuyendo
la discapacidad). La eficacia de los apoyos se multiplica en forma proporcio-
nal al nimero de actores institucionales implicados. Un recurso aislado
(aunque sea sumamente necesario), una actividad estandarizada (como un
método o un plan de tratamiento profesional) o una respuesta espontinea
y habitual {tal como una ayuda basada en la buena intencién del agente)
no son apoyos, Pueden ser intervenciones correctas, pero para ser apoyos
deben cumplir con cinco criterios:

* Actividad. El apoyo es una praxis, un hacer que se sostiene en el
tiempo, asumido por seres humanos y dirigido a seres humanos, a
partir de un saber encarnado en su realidad.

* Vinenlo. El apoyo es un puente entre la persona y otras personas. Per-
mite la pertenencia a un grupo, involucra al entorno humano natural
y cercano, la red social de pertenencia intima y personal.

e Personalizacion. El apoyo procura mejorar la calidad de vida de esa
persona en su ambiente natural y concretar las metas que son rele-
vantes para ella y su medio. Todas las personas con discapacidad inte-
lectual —independientemente de su coeficiente intelectual— tienen
preferencias y deseos que se pueden comunicar o descubrir y que me-
recen ser honrados.

o Planificacién. Los apoyos no son evidentes, deben ser disefiados y co-
ordinados de forma integral. Su contenido estd orientado tanto por
los descos de la persona como por el cumplimiento de los derechos
humanos, los derechos especiales reconocidos internacionalmente a
las personas con discapacidad, las legislaciones nacionales vigentes y
los principios de normalizacién y de inclusion.
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o FEpaluacion. Los apovos cambian a lo largo de la vida de la persona.
Estas evaluaciones deben incluir la medicion de la intensidad de los
apoyos brindados y et grado de satisfaccién de la persona con los mis-
mos. Si son efectivos, los apoyos tienden a ser sostenidos por los re-
cursos naturales y auténomos, disminuyendo los costos por servicios
profesionales. St no son efectivos, obviamente, deben redisefiarse.*”

Identificamos doce indicadores de cuatro componentes para evaluar el
grado cn el que un servicio es un apoyo genuino y permiten guiar el di-
seiio de las intervenciones. Entre paréntesis indicamos el momento de la
practica en el cual el indicador es especialmente atil. El quinto compo-
nente pasa a ser una condicion indispensables: el apoyvo es una actividad
hecha por personas.

« Planificacion

a. Elapovo tiene por lo menos uno de los sigutentes propésitos (disefio):
- igualar las oportunidades de la persona con sus conciudadanos,
- incrementar y fortalecer ¢l cumplimiento de los derechos y los

deberes de la persona,

- generar una inclusion social eficaz,
- desarrollar y ampliar la autodeterminacion de la persona,
- alcanzar las metas establecidas por la persona.

b. Se disefia a partir de los recursos disponibles, accesibles y seguros
{disefio).

c. Es parte de una estrategia general, documentada v ¢jecutada por un
grupo de agentes sociales responsables (implementacion).

* Naturaleza vincular {implementacion)
a. Permite que la persona asuma los roles sociales tipicos de sus pares
en edad dentro de su ambiente socio-econdmico-cultural.
b. Involucra significativamente las fortalezas de la persona, su familia,
amigos v vecinos.
c. Posibilita que la persona sea miembro de los grupos de su ambiente.
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» Personalizacion
a. Esta orientado por los interescs, las preferencias y las necesidades
de la persona tdisefio).
b.La persona elige entre los recursos disponibles cudndo, ¢6mo,
dénde, con quién y de quién ella recibiri el apoyo (disefio).
¢. La persona es protagonista del apoyo (implementacién).

» Evaluacion {cvaluacién)

a. Se evalia a partir de testimonios personales, pardmetros experiencia-
les y datos objetivos que reflejan la satisfaccion y el fortalecimiento
personales v los dominios centrales de la calidad de vida.

b. Se cvalta periédicamente en términos del logro gradual de las metas
establecidas por la persona.

¢. La evaluacién del apovo modifica o confirma los aspectos cuantita-
tivos y cualitativos del mismo, los recursos asignados y las estrategias
implementadas para la ¢jecucion del plan integral.

Funciones y efectos de los apoyos

El apoyo no es una ayuda, no estd relacionado con el asistencialismo ni
con el proteccionismo. El apoyo no ¢s una respuesta automatica, €s una
accién que se planifica, se implementa y se evalta. Las intervenciones fijas,
impersonales, generales (como matricular en una escuela, recibir una caja
de alimentos, vacunar a los nifios) o el disefio universal, no son apoyos,
porque son medidas disefiadas e implementadas para el beneficio de todos.

Los apoyos son actividades que varfan en el tiempo, altamente personali-
zadas, originadas en el vinculo entre la persona y su entorno, para el Jogro
de objetivos mutuamente relevantes. Ejemplos de apoyos son las adaptacio-
nes curriculares, el disefio accesible, una integracién escolar, una planificacion
centrada en la persona. La relacién de apoyo es una mirada revolucionaria so-
bre la persona v su entorno porque obliga a hacer visibles las relaciones in-
visibles de dominacién y de exclusién social que acompaiian a la discapacidad,
_para generar una alternativa posible y eficaz. Cualquier persona, con o sin dis-
capacidad, puede recibir apoyos. Los mismos cumplen varias funciones:
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e promueven los intereses y metas de las personas, habilitando su satis-
faccién personal;

e posibilitan el acceso a recursos, informacién y relaciones propias de
ambientes de trabajo y de vivienda inclusivos;

e incrementan la autonomia y la autodeterminacién, la productividad,
fa participacién comunitaria y la satisfaccion subjetiva, v

¢ favorecen la produccion de subjetividad v fos componentes del pro-
ceso de subjetivacion (como describimos en el capitulo 1).

Los proyectos v los programas centrados en los apoyos son transforma-
dores porque:

¢ fortalecen y otorgan protagonismo a las persona y sus familias;

o otorgan al otro la dignidad de¢l riesgo;

¢ s¢ organizan en torno a la persona y no alrededor de las instituciones;

s pormalizan el ritmo de vida;

¢ c¢scuchan a la persona;

» comparten el poder, no lo concentran;

« enfatizan las fortalezas;

» garantizan las oportunidades;

* convocan primariamente a personas comunes coordinadas por un res-
ponsable.

Los apoyos son el camino necesario para que la igualdad de oportuni-
dades y el respeto a la diversidad de las personas con discapacidad intelec-
tual dejen de ser una utopia. Estas metas demandan que la comunidad
-incluyendo especialmente a los profesionales del drea de la salud y la edu-
cacién- se transforme en inclusiva y no se conforme con ser tolerante. La
mejoria de la calidad de vida de cada miembro de la sociedad portador de
una discapacidad, y de la calidad de los servicios que recibe puede lograrse,
sin excusas basadas en la falta de recursos econdmicos. No siempre se ne-
cesita hacer mds; la mavor parte de las veces se necesita simplemente hacer,
pensar y sentir distinto®, para lo cual es preciso que cada actor institucio-
nal del campo de la discapacidad deje de escudarse en hacer lo que se
puede o lo que siempre s¢ hizo, y comience a trabajar para transformar ¢n
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realizables las metas de cada persona con discapacidad v su familia, que son
tan semejantes o diferentes como las de cualguier miembro de una socie-
dad y poseen la misma dignidad y derecho a ser concretadas.

Las aveas de apoyos y los indicadores

Inevitablemente, los apoyos se brindan solo en algunos aspectos. Puede
haber necesidades que no queden cubiertas por los apoyos en un deter-
minado momento, pero debemos tolerar gque no hacer todo lo que uno
quiere, necesita o planifica mentalmente es condicién humana. En el uso
de estas herramientas para la intervencién, los actores sociales deben con-
siderar varias dreas de funcionamiento a la vez. Nosotros proponemos
once dreas que nos resultan utiles, pero que no son fijas ni Unicas.®! Las
instituciones agregan dreas importantes para su trabajo (por ejemplo mo-
tricidad, para quienes trabajan con personas con discapacidades mildples),
Las familias o los profesionales se circunscriben a dos o tres dreas especi-
ficas de intervencién. Nosotros, como muchos otros profesionales, reco-
mendamos elaborar y usar indicadores para:

* Guiarnos, orientarnos dentro de la complejidad del campo de la disca-
pacidad intelectual y centrarnos en los que es relevante para la persona,
despegindonos de los preconceptos propios del imaginario social.

* Registrar variables, en plural, para romper con las fijezas del estigma
v el rasgo homogeneizador.

* Permitir que todos los actores sociales puedan participar del proceso
de intervencién y redistribuir poder y protagonismo, con el objetivo
de construir un lenguaje comiin transdisciplinario.

Las dreas tienen elementos en comiin, intersecciones que se ponen en
evidencia al construir los indicadores que orientan lo que hay que observar
en cada una de ellas. Por ejemplo, las dreas de cuidado propio y autode-
terminacion estdn “emparentadas” entre s y esto genera que algunos in-
dicadores puedan corresponder a cualquiera de las dos. El conjunto de
los indicadores representa todo el espectro de habilidades que se recono-
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cen como relevantes, como si se dijera “sobre todo esto debemos trabajar
o estamos dispuestos a hacerlo”.*

o Comunicacién. Comprender v expresar informacion mediante com-
portamiento simbdlico o no simbélico.

o Cuidado propio. Hibitos y actividades diartas necesarias para la subsis-
tencia, la higiene personal v el acicalado.

o Vida de hogar. Rutinas hogarenas, actividades instrumentales y de la
vida diaria.

o Habilidades socinles. Conductas que se realizan en dmbitos intimos,
privados y publicos.

o Actividades en la comunidad. Participacién en las actividades comu-
nitarias, uso de los servicios publicos v de los recursos disponibles en
la comunidad.

o Antodeterminacion. Actuar como agente causal de [a propia vida, ha-
cer elecciones, aceptar responsabilidades v tomar decisiones en un
contexto de interrelacién social.

o Salud y sguridad. Habilidades para preservar, recuperar o mejorar el
funcionamiento del cuerpo v para identificar y evitar los potcnc1alcs
peligros fisicos o sociales.

» Habilidades de aprendizajes funcionales. Adquisicion de habilidades
pragmadticas que posibiliten una vida independiente.

* Habilidades ocupacionales. Aptitudes necesarias para desempcnar v
mantener una actividad laboral, vocacional o ladica.

* Derechos y deberes. Ejercer los derechos y cumplir las obligaciones de
los ciudadanos comunes; conocer y recibir los beneficios y los servicios
establecidos por ley para las personas con discapacidad.

* Contexto vincular. Vinculos que se entablan en el ambiente familiar,
social, institucional y cultural donde vive la persona y las expectativas
¥y respuestas que €ésta recibe de ellos.

Las once dreas mantienen relaciones jerdrquicas y dinamicas, siempre in-
terdependientcs entre si. De este modo la participacién en un taller de radio
incide en las dreas Comunicacion, Habilidades sociales, Autodeterminacion
y Actividades en la comunidad. Y puede ser utilizada como un vehiculo
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para desarrollar competencias de Cuidado propio o de concientizacion so-
bre los propios Derechos. Algunas familias de la Asociacién Facundo™, de
San Martin, nos ilustran acerca del uso de las dreas v los indicadores, a travég
de fragmentos de las planificaciones que elaboraron para sus hijos:
* “Fsimportante que nuestra bebé tenga salud, pero si no tiene amor. ..
eso termina siendo mds importante”.
s “Con mi esposa vimos que, aunque digamos que estamos trabajando
Vida de hogar, por decir una, siempre estamos trabajando otras cosas
a la vez, como Comunicacién, o Contexto vincular. Si estd limpia y

arreglada es mas aceptada por cualquiera, asi que no serfa solo Cui-

dado propio”.

Parametros de apoyo

Cuando se planifican los apoyos, se parte de fuentes de informacion di-
recta, no de lo que en teorfa se sabe (se supone) que se debe hacer o se ne-
cesita. En aquellos indicadores en los que se haya detectado una limitacion, -
que puede coexistir con una fortaleza, en primera instancia se determinard |
cudl es el vénenlo entre la persona con discapacidad y quien brinda el apoyo
con vistas al camplimiento de dichos indicadores. Para este pardmetro ugi-
lizamos cinco categorias, que tienen un par de palabras como nombre pues 1
designan dos lugares del mismo vinculo, como las cabeceras de un puente. 1
Las dos primeras y las dos tltimas son asimétricas (en sus fundamentos y

motivaciones).

1. Innecesario — accesorio. La persona no necesita de la intervencion de §
otro; ésta es accesoria. El otro interviene como una preferencia o §

como una estrategia.

2. Solicitud — tramitacién. La persona solicita un apoyo especifico que E

el otro provee en los términos de Ia solicitud.

3. Colaboracién — acuerdo. La persona reconoce la necesidad y decide

el tipo de apoyo junto con ¢l otro, como pares y entre pares.

4. Indicacion — acepracion. Bl otro reconoce o estructura la necesidad
y decide ¢l tipo de apoyo. La persona con discapacidad lo acepta

lo rechaza.
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5. Obligacion — cumplimiento. La intervencién del otro es indispensa-
ble por la limitacién radical de la persona; ninguno tiene opcién:

Una vez determinado el nivel de vinculo con el otro, se planifican kas ac-
tividades de apoyo. Disefarlas a partir del vinculo es sustancialmente di-
ferente a hacerlo tomando como base la evaluacion de la autonomia de
una persona. Cuando se evaliia autonomia, se estd pensando implicita-
mente en un individuo al margen del contexto y al margen de su historia,
a partir de su pasado, de lo que logré hasta ese momento. Al pensar desde
el vinculo en el cual se brindara el apoyo, resaltamos la pertenencia mutua
entre la persona y el contexto, buscando una meta relevante que se alcan-
zard en un futuro,

La autonomia implica un desempeiio éptimo, independiente del medio,
ideal y estindar. El apoyo, como vinculo, nunca estd predeterminado, ni
hay una conducta clinica prefijada. En cada situacion se toman las acciones
mis normalizadoras ¢ inclusivas dentro de los recursos existentes en la or-
ganizacién. No hay ningtin riesgo de conformismo —de hacer sélo lo me-
jor que se puede dentro de lo posible— si se lo hace inspirado en los
derechos humanos, los principios de equiparacién de oportunidades, nor-
malizacién e inclusion. Conseguir los recursos necesarios es también una
tarca de apoyo, destinada a modificar una limitacién del contexto (que
estd descrito y evaluado con indicadores relevantes). Quiza una parte de
la responsabilidad por la falta de transformacion en el campo de la disca-
pacidad sea de quienes declaran su adhesién a los principios de interven-
cién** pero no reconocen que para lograrlos se requiere un proceso de
transformacion social, planificado y conjunto.

El apoyo no es un proceso de aprestamiento, no suple lo que le falta a al-
guten; es un modo de que se cumpla un objetivo relevante expresado por
la persona, eventualmente en un indicador de metas personales, como las
dcscrll')e Schalock en ¢l capitulo 4. El apoyo es una actividad concreta, de
cumplimiento inmediato. El apoyo es el cambio, no una preparacién para
que luego haya un cambio. La clave, para que las actividades sean apoyo, es
otorgar y distribuir el poder y ¢l protagonismo, Un manual de instrucciones
1o €5 un apoyo, es un recurso. Un cronograma, una lista o un presupuesto

- Son recursos que pueden hacerse apoyos si se los usa, si son utilizables por
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los protagonistas, Si no hay interaccién entre la persona con discapacidad y
el recurso que utiliza, no hay apoyo. Si el vinculo es de obligatoriedad, la ac-
tividad serd un apoyo si sirve de puente para algo més. Por ¢jemplo, evitar
la deformacion de una mano paralizada tiene sentido si esa mano va a sos-
tener —aunque sea burdamente— un peso, 0 va a ser capaz de saludar. Sila
persona no la usa, la rehabilitacién obligatoria es inatil, porque no habilita.

Es muy facil retener el control, porgue basta con mantener inercialmente
la situacion profesional, social o familiar; el campo del poder estd planteado
de forma tal que las personas con discapacidad estin en minoria, como de-
cimos en el capitulo 1 al describir el mecanismo de produccion de discapa-
cidad. Las actividades de apoyo no son “secretas”: tienen que ser conocidas
por todos, comprensibles para todos los actores. Si se enuncian en forma
abstracta o con vocabulario técnico, sdlo quicnes las escribieron o quienes
manejan el cédigo saben qué significa realmente, conservando la posicién
de guia y control. Si cada actor social (un vecino, un empleado ptblico, un
compaifiero con discapacidad y fa misma persona) sabe qué actividad debe
realizar, él mismo puede hacerse cargo de cumplirla, sin que alguien mds
deba supervisarlo. El plan dc apoyo es para todos los actores sociales, no es
una guia exclusiva para quicnes ya ocupan un lugar de poder.

De cada actividad de apoyo disefiada determinaremos la frecuencia con
fa cual se realizard, segiin cinco niveles:

1. Esporidica {que incluye toda intervencién que tenga una periodi-
cidad menor a la mensual).

2. Mensual.

3. Semanal.

4. Diaria,

5. Horaria {que incluye toda intervencion que sea constante 0 perma-
nente).

La frecuencia con la cual se da el apoyo no es aquella con la que se pre-

senta la limitacién de la persona, que bien puede ser permanente, sino la fre-
cuencia con que se decidié intervenir teniendo en cuenta los recursos §
humanos y materiales disponibles. En ese sentido, un recurso tecnologico 1
de uso constante no es de por s{ un apoyo, si no se lo utiliza como puente :-_
para lograr una meta personalizada, que puede ser una intervencion perso- 3
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nal. Si una persona tiene paratizadas ambas piernas y debe usar toda la vida
una silla de ruedas, no debemos consignar que el vinculo es de obligacion
yla frecuencia boraria, porque esa condicidon y ese recurso no son vinculares
pi son una actividad planificada. No son apoyo si no ligan a la persona con
otro, con un proposito. Comprar una silla de ruedas para ir solo al cine to-
dos los dias, si es un apoyo, con un nivel de vinculo de solicitud-tramsitacion
(suponicndo que la compra la realiza una organizacién) y una frecuencia es-
porddica, porque la accion planeada es la compra. Si la persona con parilisis
va por sus medios al cine cuando quiere (usando su silla motorizada), eso
es parte de su vida, no un apoyo.

El Gltimo parimetro de los apoyos es la complejidad. El nivel de pre-
paracién previa de quien debe brindar el apoyo para intervenir sobre la li-
mitacion se mide en cinco niveles:

1. La persona se apoya en sus capacidades. Si bicn la limitacién existe, la
intervencién del otro se orienta a que la persona realice {a actividad
por si misma. En este rango suelen entrar las indicaciones verbales,
los recordatorios y algunas motivaciones.

2. Cualguiera brinda el apoyo. Cualquicra puede encargarse sin prepa-
racion o acuerdo previos, usando cl sentido comin. En este caso, la
actividad tiene que ser habitual para los miembros de la comunidad.

3. Brindar apoyo vequiere estrategins acordadns o conocimiento previo
de la persona. Para la intervencién disefiada se requiere experiencia
previa ¢ idoncidad. La persona se encarga de cumplir un objetivo y
es responsable por ello ante otros (sus pares, otro actor social inte-
resado, incluso la misma persona o una autoridad). Una persona
con discapacidad intelectual puede ser responsable de brindar un
apoyo a otra persona con discapacidad intelectual y esta actividad
pucde ser parte de una planificacién.,

4. Supervision o ascsovamiento de alguien con alta capacitacion previa.
Quien brinda el apoyo sigue indicaciones de un experto® o grupo
de expertos.

5. Intervencion profesional divecta. Es necesaria la intervencion de un
experto con amplia prictica cn el tipo de actividad disefiada. No es
cualquiera, es alguicn especifico.
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Instrucciones ovientativas

Esta tabla resume los pardmetros de apoyo y de ¢lla pueden deducirse
cinco niveles de intensidad tedricos con los que se calcula el volumen de
apovyo requerido en cada indicador sobre el que se interviene:

ViNCULO CON EL OTRO COMPLEIDAD FRECUENCIA
. . . La persona se apoya en |. Esporadica (menor
t. Innecesario — accesorio .
sus capacidades a mensual}
2. Solicitud — tramitaciéon . Cualquiera brinda el apoyo | 2. Mensual
. Brindar apoyo requiere
., estrategias acordadas o
3. Colaboracién — acuerdo .g . . 3. Semanal
conocimiento previo de
la persona
. Supervisién o asesora-
4. Indicacién — aceptacién miento de alguien con alta | 4. Diario
capacitacidn previa
5. Obligacion — . Intervencién profesional 5. Horario (constante,
cumplimiento directa permanente}

Ejemplifiquemos cémo se interrelacionan estas variables. Una persona
que estd aprendiendo a usar un colectivo puede requerir un vinculo de
solicitud — tramitacién (2) dado que avisa a otros cudndo quiere salir para
que lo acompaiien a la parada. En cuanto a la complejidad, brindar el
apoyo puede requerir estrategias acordadas (3) (acompaiarlo en tramos
progresivamente mds cortos hasta que logre viajar solo} o proporcionarle
una lista de colectivos alternativos ante la posibilidad de que una linea no
circule (2). La frecuencia seria diaria (4) en el caso de que la persona deba
ir a trabajar.

Imaginemos una persona alérgica que deba recibir un medicamento ante
los cambios estacionales y no puede hacerlo en forma auténoma porque
no detecta ni registra esa necesidad. La actividad de apoyo podria ser “To-
mar la medicacién antialérgica”, el vinculo para dar apoyo serfa de obliga-
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ci6n - cumplimiento (5) y habrfa un acuerdo previo (3) que se efectivizaria
en forma esporddica (1). Aun asf, en fa implementacién del apoyo puede
otorgarse protagonismo a la persona con discapacidad y acompafarla para
que s¢ sirva el agua, darle la pastilla en la mano y esperar a que la tome,
9] prcguntarle si prefiere tomarla a la mafiana o a la tarde, en el supuesto
caso de que no le produzca suefio.

Los siguientes graficos fueron realizados a partir de las evaluaciones
que confeccionaron un grupo de trabajadores en cl transcurso de una ca-

pacitacién.“

Puntajes de apoyo

= BRI

Actividades ocupacionales

Autodeterminacidn

Vinculo Complejidad

Frecuencia

Para la misma persona, puede apreciarse que ¢l volumen de apoyo re-
querido en las actividades ocupacionales serd mucho mayor que el de du-
todeterminacién. Los valores de los tres parametros para cada drea son

independientes.
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En este grafico se observa el volumen de apoyo requerido en tres dreas
de la vida cotidiana para cada uno de los miembros de un grupo. Se aprecia
que los diferentes integrantes tienen perfiles distintos, con capacidades
{(puntos mas bajos de las curvas) v limitaciones (puntos altos, de mayor re-
querimiento). Algunas personas tenen requerimientos de apoyo similares
en todas las dreas (como Marcelo v Pablo) y otros tienen marcados contras-
tes, como Viviana o Marta,

Las evaluaciones deben estar separadas por un lapso suficiente como
para registrar un cambio. El requerimiento de apoyo no es tipico de un
grupo, y el coeficiente intelectual no predice —en forma ajustada- qué vo-
lumen de apoyo necesitara la persona. Esta metodologia de evaluacién
que proponemos ¢s rica en matices. Permite dar un lugar efectivo y valo-
rado a las capacidades de la propia persona y de sus pares naturales, a la vez
que obliga a los profesionales y a los familiares a no intervenir ciegamente
desde un lugar de poder. Cuanto mayor es la limitacién de la persona, mds
apoyos necesitard ¢l ambiente para incluirfa y mayores serdn los costos por
la compiejidad v la frecuencia. Algin administrador o gerenciador puede
reducir los costos brindando los mismos servicios a todo grupo con un
grado similar de limitaciones. Ese esquema no tomarfa en cuenta que el
primer paso para determinar el requerimiento de apovo es la elucidacion
del vinculo, de las posiciones respectivas entre quien tiene la limitacién y
quien puede brindar el apoyo.

Este sistema no prescnta una solucién mdgica pero es sensible a la inte-
rrelacion pobreza-discapacidad v permite organizar la gestiéon. Cuanto
mas critica sea la necesidad de un recurso material, en situacion de desam-
paro ¢ indigencia, menos posibilidad de dar apoyo, pero mas crucial es la
obligacion de cumplir con los derechos humanos. Cuando las instituciones
para personas con discapacidad responden a situaciones de pobreza como
si fueran parte de la discapacidad misma, no hacen mis que perpetuar el
sistema global de marginaciéon y dependencia, pauperizandose ellas misnas
con las mejores intenciones. Esto sucede cuando los programas de asisten-
cia social se distribuyen a familias con un miembro con discapacidad (que
automdticamente tiene que permanecer discapacitado para que su familia
no pierda el sostén), o cuando la existencia de un taller protegido se man-
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fiene por motivos sociales {para mantener un lugar de contencién) y no
Jaborales {ya que el peculio es irrisorio y el taller da pérdidas). Las exclu-
siones sociales suelen ser multiples; son la ocasién para abrir el juego y
responder en red a la complejidad, no de sobreimplicarse reduciendo la in-
tervencion a una suma de actos de caridad.

AUTODETERMINACION

Vista panovamica

Como decimos en todo el libro, lo que les sucede a las personas con dis-
capacidad intclectual no es especial, es comin a todos los seres humanos.
Las generalizaciones que podemos hacer sobre ellos no son rasgos esencia-
les, por mds que se presenten con regularidad. Sus conflictos, potencias y
limitaciones son andlogos, comparables y compartibles con muchos otros
grupos, no el efecto de su condicién. Es la dificultad de pensar la diferencia
comun como abarcativa de aquellos signados como desviantes la que nos
desvia y “obliga” a pensar soluciones entreveradas para situaciones comu-
nes. Es como st dijéramos: “esta persona, tan distinta de la mayoria™ —en
algunos aspectos clave sancionados por el imaginario social como valiosos—
“no puede parecerse en nada a la mayoria, debe ser totalmente diferente™ >

En diversos documentos en inglés, o traducidos al espafol, se reemplaza
autodeterminacién por auto-direccién o autocontrol. Estos dos dltimos
conceptos se refieren a la capacidad de la persona para conducirse en forma
socialmente aceptable, evitando los desbordes afectivos. Autodetermina-
cion posee un significado diferente dentro de una perspectiva individual
0 en una perspectiva subjetiva, como describimos en ¢l capitulo 1.

La autonomia y la autodeterminacién son conceptos equivalentes
ceando son aplicados a un individuo. Sin embargo, tener conductas auté-
nomas y ejercerlas con autodeterminacion son dos fenémenos diversos, in-
cluso en una cultura de la distancia. La autonomia estd ligada a la
independencia respecto de otros y a la capacidad para funcionar adecua-
damente por s{ mismo. Ejercer la autodeterminacién es actuar como im-
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pulsor de la propia vida. No tiene tanta relacién con cudnro puede hacer :
por si misma una persona, $ino con el hecho de que sea duenio de su vida
mientras participa de su comunidad. :
Ser autodeterminado es ser un sujeto y no solo un individuo. La meta de 4
la autonomia plena resulta inalcanzable para cualquier persona con discapa.
cidades fisicas o cognitivas significativas, como asi también para mucha otry 1
gente. Velada, pero basada en el paradigma del déficit, esta meta impone upy
normalidad quimérica, desconociendo que nadie es verdaderamente inde-
pendiente; todos somos interdependientes y cada uno de nosotros logra ma-
yores niveles de autonomia en algunos aspectos de la vida que en otros.
" Un tercio de las personas con discapacidad intelectual® tienen conductag
awtodeterminadas siempre o la mayoria de las veces; otro tercio las tienen g _
veces, v el tercio restante muy raramente. Sin embargo, la mitad de esta po- g
blacién realiza esas conductas en forma totalmente auténoma o con minirmasg
ayudas y fa otra mitad depende de la accion de un otro. Esto nos llevé a 1
concluir que realizar una conducta como parte de la propia vida o hacerla §
por si mismo son dos cosas bien distintas. El trabajo en el campo de la dis- 3
capacidad intelectual deberfa orientarse a la apropiacién subjetiva de cada
actividad. Incluso aguellas conductas que nos son impuestas pueden ser lle-
vadas a cabo como titeres 0 como actores responsables, solidarios y sensibles,
El desempefio conductual autdnomo no €s mds que una meta parcial.
Todo el mundo utiliza extensas ayudas y depende —concreta aunque di- _,_
simuladamente— de muchos otros. Nadie es capaz de cumplir por si solo 4
trodas las tareas necesarias para mantener su modo de vida, ni ningiin pafs
de autoabastecerse y no consumir ni vender nada a otro. Utilizamos el co-
nocimiento y los recursos de alglin otro para enriquecernos, pero también :
para compensar nuestras limitaciones. Lo que sucede es que no tenemos
a nadie (salvo las suegras de los chistes estereotipados) que nos sefiale todo
el tiempo nuestras insuficiencias y nos aconseje a cada paso, intolerante a
cualquier contratiempo. :
Las personas con discapacidad intelectual pueden vivir esa pesadiila, y se -3
les ensena a aceptarla sumisamente. No s tan importante en qué medida
pueden vivir auténiomamente, sino cuan propias les son sus vidas. Pedir - i
ayuda, correr riesgos, dudar y equivocarse son situaciones permitidas a los g
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“pormales” pero que ratamos de evitar en las personas con discapacidad,
sin darnos cuenta de que el tnico fundamento de nuestras buenas inten-
ciones es el apego al paradigma del déficit, v que los resultados de nuestras
intervenciones los transforman en objetos de cuidado, eternizando la de-
pendencia mutua.

Las familias y los profesionales se sorprenden de las habilidades de las
personas con discapacidad intelectual, sin darse cuenta de que lo tnico sor-
prendente es que ellos mismos sigan suponiendo de un modo prejuicioso
que aquéllas no son capaces por definicién. Son mds vulnerables que sus pa-
res cuando no desarrollan la autodeterminacién y crecen pensando que sus
maestros y sus padres las cuidan de todo peligro y que, por lo tanto no de-
nen necesidad de hacerse cargo de s{ mismas.

Si la iniciativa de la persona con discapacidad intelectual implica un
ricsgo cquivalente al de sus pares sin discapacidad intelectual, podemos
afirmar que se trata de una actividad normal. Justamente por cllo deberfa
ser sostenida y no evitada, Nadie se aduefia de su vida si sc le niegan sis-
temdticamente el reconocimiento de sus capacidades, la dignidad del
riesgo v las oportunidades de participacién social.

Vista detallada

Ser autodeterminado es transformarse para ser uno mismo, para sentirse.

duefio de sf mismo. Una madre comentaba “Yo, los fines de semana, cie-
110 las puertas de mi casa y hago de cuenta que mi hija es normal”, {Qué
posibilidades de ser uno mismo hay, si nuestra familia quiere ver otra cosa
en lugar de lo que somos?
Ser autodeterminado es hacer clecciones y tomar decisiones:
* entre alternativas conocidas y disponibles;
* contando con que los otros las honren y no traten de imponer su cri-
terio (aunque impliquen dudas, equivocaciones, desacuerdos);
* asumiendo y respetando los compromisos responsablemente aceptados;
* de modo articulado con el contexto y con los otros;
* por propia iniciativa, como protagonista y agente causal principal de
la propia vida.
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Las personas con discapacidad intelectual son sujetos autodeterminadog
cuando son capaces de:

* vivenciarse v saberse valiosas para si mismas vy los demds;

* hacer y decidir sicndo conscientes de sus capacidades y sus limitaciones;

* cuidar y disfrutar su cuerpo;

¢ encontrarse con otros y hacerse respetar por ellos aunque pudieran
pensar diferente;

¢ contar la propia historia desde las experiencias que consideren mds
importantes;

* ser personas diferentes de [os familiares, vecinos y profesionales sin te-
mor a cometer errores, sin sentirse sancionado.

También tiene que ver con la posibilidad de:

* resolver problemas;

» plantearse objetivos personales v seguirlos;

* satisfacer las propias necesidades utilizando los recursos disponibles;
* hacer elecciones sin estructuracion previa de las opciones;

¢ clegir entre alternativas prefijadas;

* conocer los recursos sociales y comunitarios;

* registrar las opciones disponibles y no disponibles en un momento dado.

Para que las personas con discapacidad intelectual logren la autodetermi-
nacion debemos garantizar la presencia de cada uno de sus componentes.
Todas las personas —independientemente de su coeficiente intelectual- pue-
den determinar sus deseos y preferencias en forma estable y confiable. En
el caso de las personas con discapacidad intelectual, los profesionales nece-
sitan posicionarse en un lugar distinto del prefijado por su disciplina para
escucharlas y percibir sus preferencias, lo que se logra después de un trabajo
de reflexion, a partir de datos relevantes y directos. Hay muchas imposicio-
nes del entorno que minan la autodeterminacién y luego se atribuyen mé-
gicamente a déficits cognitivos. Por lo pronto los “beneficios secundarios”
de los otros: ta tentacion de prolongar la dependencia de un humano, que
permite garantizar ilimitadamente la fuente de trabajo y “resuclve” la an-
gustia existencial de los padres, que se comportan como si fueran eternos.®
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No es extraio que la higiene de las personas jévenes y adultas con disca-
pacidad intelectual sea supervisada o directamente ejercida por alguno de
sus padres, sin ninguna relacién directa con las hmitaciones reales de la
persona, con la erotizacién, el sometimiento y la invasidén concurrentes.
Tampoco suclen tener un lugar que puedan considerar privado; su dormi-
torio y sus pertenencias suelen ser accesibles a otros, sin que tengan que
pedirles permiso para hacerlo. Esta falta de privacidad es tan perturbadora
para ellos como lo seria para cualquier otra persona, por lo que genera
desde quejas hasta agresiones fisicas. Si la enorme mayoria de las personas
con discapacidad intelectual puede aprender y relacionarse con otros, tam-
bién puede banarse por su cuenta, cruzar la calle sin tomarse de la mano
y dar respuestas respetables a cualquier cuestion de la vida diaria.

La autodeterminacion aumenta cuando las personas con discapacidad
intelectual viven en grupos de cinco personas como méximo?®, en compa-
racién con personas que viven en instituciones de tipo asilar, o en hogares
grandes dc tipo custodial, en donde las soluciones a sus problemas v la
misma definicion de los mismos- estan prefijadas, y la persona no necesita
ser dueiia de su vida. Los problemas de conducta y el aislamiento, asi como
la auto y la heteroagresion, disminuyen la autodeterminacion. La interven-
cién profesional puede incrementarla en personas con altos requerimientos
de apoyo. Es mds, es posible que la moditicacién de su autodeterminacion,
en ese grupo, requiera ineludiblemente la intervencién de un profesional.™

Componentes

La autodeterminacién tiene cinco factores: protagonismo, responsabi-
lidad, ¢lecciones, libertad y contexto interrelacional. Los limites entre ellos
son imprecisos, aunque sus significados estn inextricablemente relaciona-
dos, del mismo modo que los componentes de la subjetividad entre si.

* Elecciones

La persona necesita experimentar opciones reales; probar, sentir y re-
gistrar el porqué de su eleccidén; las ventajas v desventajas; lo que gana y
lo que pierde. Tanto sea para algo simple (elegir una prenda de vestir) o
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complejo (hacer amigos) tene que haber una variedad disponible que
pueda ser vivenciada. Sélo al subirse a un subte uno sabe qué se siente,
Sélo bailando qué es bailar.

Si las personas con discapacidad intelectual eligen entre opciones banales
o no significativas para cllas (insignificantes, como entre dos pares de me-
dias del mismo color), o les presentamos “opciones” socialmente inacep-
tables (“iquerés ir al doctor o quedarte enfermo?”), no estan eligiendo,
$ino siendo sumisos.

Sin opciones no puede haber autodeterminacién. Si las opciones no son
evidentes, parte del trabajo —tanto en el hogar como en el consultorio o
en el aula— serd gencrarlas o descubrirlas para que la persona “cjercite” sy
autodeterminacion “usando” su subjetividad. Por lo general, en cualquier
contexto existen enormes cantidades de recursos sin utilizar, inutilizados
porque no tenemos la intencidn de que las personas con discapacidad le-
guen a utilizarlos en forma auténoma. En cuanto cambiamos nuestras ex-
pectativas sobre ellas, nuestra percepcion “objetiva” cambia.

Honrar las elecciones de la persona con discapacidad intelectual es agn
mas dificil en las siguientes situaciones:

* Elegir en desacucrdo con la autoridad o con las costumbres del medio.
{Cudl s el fimite entre la originalidad tolcrable o incluso plausible y
la desviacion reprensible? Desde un punto de vista individualista, la
pregunta es inapropiada, porque ¢l individuo se constituye como en-
tidad auténoma y separable de su medio, sin reconocer mds ataduras
que su arbitrio; desde una perspectiva subjetiva, es pertinente, porque
todo sujeto es acrualizacidn de muchos grupos, historias y dispositivos
enlazados de un modo Gnico.

* Equivocarse, en forma previsible o imprevista.

Es ficil decir que sc aprende de los errores y que a golpes se hacen los

hombres, pero cuesta un gran esfuerzo quedarse quicto habiendo an-

ticipado esas consecuencias (errores y golpes, reales y metaféricos) con 4
el objetivo de facilitar el crecimiento de la persona. El limite entre la

negligencia, (en la cual la abstencién serfa secundariamente violenta)
v la promocién (empujar para dejar el nido) puede no ser evidente.
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e Correr algun riesgo.
Si los riesgos son los mismos que para cualquicr humano de su en-
torno, son normalizadores y deben ser enfrentados. Pretender mas
seguridad le resta dignidad a la persona.

s Protagonismo

Algunas de las caracteristicas mds representativas de la poblacién de las
personas con discapacidad intelecrual son la pasividad, el sedentarismo y
la adhesion a las opiniones de otros. Estas caracteristicas no vienen dadas
por la naturaleza como si la discapacidad intelectual fuera un “combo”
que se adquiere y no estd sujeto a cambio. No obstante, ésta es una fre-
cuente y frustrante realidad con la que nos topamos cn cl trabajo con per-
sonas con discapacidad intelectual.

La iniciativa, la capacidad de hacer propuestas novedosas y la creatividad
son todas muestras de protagonismo. El uso del tiempo fibre ~ése en el
cual no hacemos nada, durante ¢l cual nos despojamos de la “vestimenta”
de las obligaciones, de la pre-estructuracion social de la vida- refleja en
qué consiste nuestro protagonismo. En ¢l tiempo de ocio queda expuesto
lo que somos en forma autodeterminada. La mavor parte de las personas
con discapacidad intelectual, independientemente de su edad y su sexo,
dedica su tiempo libre a mirar television. Cuando su actvidad no estd pau-
tada por una institucion, se “comprometen” pasivamente en ser especta-
dores de television. En el mejor de los casos, cligen qué programa ver,’
eleccién que muestra un minimo de autodeterminacion.

Parte del trabajo para favorecer la autodeterminacién es permitir a ia
persona que diga, en sus palabras, lo que percibe, prefiere o desea. Es mds:
incitarla a que hable por si misma, sancionando como invalidas las res-
puestas preestablecidas, triviales, superficiales e insubstanciales por ser in-
suficientemente subjetivas, por ser meras “copias”.

Una situacidn en la cual la voz propia de las personas con discapacidad
intelectual se torna muda es durante una entrevista en presencia de sus
padres. Cuando se le dirige una pregunta, la persona con discapacidad in-
telectual tiende a quedarse en silencio, a mirar hacia sus padres y esperar
que ellos respondan en su lugar (lo que acaba ocurriendo cuando el silen-
¢io se torna socialmente incémodo).
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También es muy comiin que, cuando la persona con discapacidad intelec-
tual muestra alguna dificultad para expresar sus ideas, las personas conven-
cionales de su entorno s¢ apresurcn y hablen por ella, independientemente
de su edad. Por automatismo, profesionales, familias ¢ insdtuciones dejan de
esperar que la persona con discapacidad hable con voz propia v, siempre
con las mejores intenciones, la “ayudan” porque no puede sola. Har{an me-
jor en tolerar la incomodidad que les genera ser testigos del enfrentamiento
de la persona con discapacidad intelectual con sus dificultades de expresion,
§i ella no vivencia sus dificultades no tendrd motivos verdaderos, subjetivog,
para superarlas.

Siempre se puede aprender por deseo y por frustracion, pero no hay
forma de hacerlo enclaustrados en las limitaciones y las ayudas habituales,
La frustracién es lo suficientemente dignificante como para no evitarla de
modo permanente. Ese ahorro de sufrimiento nos hace perder al spjeto.
Y no hay tratamiento fonolégico en la tierra que logre que un no-sujeto
se comunique. Obtener un léxico de cincuenta palabras, dichas por los
medios que sean, v Hegar a cualquier interlocutor a través de cllas —no sélo
a los inamos— es un cambio trascendente v un objetivo que deberfamos in-
tentar alcanzar precozmente, no después de la adolescencia.

Nadie puede enfrentarse con la vida en igualdad de condiciones que los
demas sin herramientas minimas de comunicacién. Si no son palabras pro-
nunciadas, poco importa. Los sujetos, incluso si les es imposible hablar,
encuentran formas de comunicarse. Por ejemplo, usando gestos o la lengua
de sefias, que es tan sélo un lenguaje mas, aunque no sean sordos (porque
el control de las manos requiere menos motricidad fina para emitir un men-
saje, porque sus movimientos pueden controlarse con la vista y corregirse
concretamente, y ninguna de las tres cosas puede hacerse con la laringe).

e Libertad

Las personas con discapacidad intelectual estan acostumbradas, por ac-
tiva o pasiva intervencién del ambiente, a decir “si” en vez de decir “no”
{(responden “si” la cnorme mayoria de las veces, independientemente de

la pregunta que se les formule). Dentro de las posibilidades de eleccién,

la persona con discapacidad tiene que poder decir “no”. Oponerse y re-
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chazar lo que viene de los otros, subjetivamente, no como un automa-
tismo oposicionista o negativista, requicre un esfuerzo psiquico y social
mucho mds grande que asentir o acatar.

Imaginemos que presentamos dos objetos o dibujos exactamente iguales
a una persona con discapacidad intelectual, y le preguntamos si hay uno
mids grande que el otro; es muy probable que responda “si”. Si inmedia-

3

tamente después le preguntamos “ison los dos iguales?”, es posible que
vuelva a responder de modo afirmiativo. Este efecto, llamado aquiescencia,
se acentiia cuanto mayor es cl grado de limitacién intelectual pero no estd
causado exclusivamente por ella, sino por el diferencial de poder que el en-
trevistador tenga sobre el entrevistado; la perentoriedad con la que se de-
mande una respuesta y la anticipacidon -real o fantaseada— de las
consecuencias de una u otra respuesta. “S{” es una respuesta segura, por-
que facilita la conformidad y elude el conflicto potencial del “no”, que
forzaria a aportar soluciones y sostenerlo. Puede formularse fa misma pre-
gunta sin hacer alusién 2 una respuesta con alternativas binarias. Reto-
mando el ejemplo, podemos decir “contime lo que ves” o “compard estas
dos figuras”. Si le damos espacio, seguramente dard respuestas correctas.

Si optamos por una estrategia que desafie la aquiescencia, hasta podemos
apelar al absurdo y al imprevisto, saliendo del sentido comin®®. En el
transcurso de su psicoterapia, Luciano repetia sistematicamente la aliima
opcion de una pregunta del tipo “;vas de vacaciones a Miramar con tu fa»
milia o con el instituto?”. Poniendo a prueba la confiabilidad de la res-
puesta, la terapeuta le preguntd por otros sitios veraniegos, aunque no
fueran su destino. Luciano seguia reiterando, indistintamente, la Gitima
opcion. De repente, la terapeuta decide introducir un absurdo ¢n las op-
ciones*!. Le pregunta, sin ningan propdsito ni justificativo: “carriba o
abajo?”. Luciano contesta “abajo”. Inmediatamente, le dice “;blanco o
negro?” y Luciano responde “negro”. Antes de que la terapeuta formulara
la siguiente pregunta absurda, Luciano la miré a los ojos y le dijo: “me voy
de vacaciones al mar con mi familia”, como efectivamente sucedio.

La persona con discapacidad intelectual responde asi porque no est pen-
sando en cl estimulo, sino pendiente del juicio de los otros, en quienes sc
aliena su pensamiento. Responde aun sin haber comprendido la pregunta,
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porque es mas ficil no pensar, repetir, decir “si” que “no te entiendo”. Te
resulta mejor disimular la dificuitad en la comprension, o la ignorancia, y
simular que entiende y sabe, agotada de sufrir las consecuencias de no sa-
ber. Para abordar este aspecto también podemos pedirle que nos repita en
sus propias palabras aquello de lo que estibamos hablando, sin que esta
estrategia se transforme en una nueva exigencia, en otro examen. De este
modo tenemos constancia del canal de comunicacién en que estamos y po-
demos ajustarlo. Esta estrategia suele ser mds efectiva en situaciones en las
que no hay un vinculo de autoridad que condicione ¢l didlogo.

* Responsabilidad

En una encuesta, encontramos que un 10% de las familias pensaba que
nunca era importante que sus hijos e hijas tuvieran responsabilidades®?,
No hay forma de que una persona sea responsable si no se le dan respon-
sabilidades, pero tampoco hay forma de que aprenda a cuidarse sin correr
riesgos. Esto es parte de la experiencia cotidiana de cualquier familia. Muy
tempranamente se educa a los htjos para que no toquen los enchufes. Ob-
viamente hacemos bien en ser taxativos ¢ imponer una prohibicién abso-
luta a este respecto. Pero los padres saben también que la tinica forma de
que su hijo deje de jugar con los cajones de la cdmoda es que se apriete
un dedo, va que de nada valen las advertencias.

En uno y otro caso el nifio no pucde comprender el riesgo por antici-
pado. En el primero, la vivencia serfa inaceptablemente riesgosa. En el se-
gundo, la vivencia, aunque dolorosa, vale mds que mil palabras.

Las personas con discapacidad intelectual sdlo deben ser tratadas como
nifios durante la nifiez, sin protongar ese trato cuando se¢ tornan adultos.
Cuando son #isios eternos, viven vidas artificiales, especialmente armadas
para ellos, tal como si se los hubiera puesto en una pecera o en una caja
de cristal. “Alli dentro”, son educados para hacer lo que los docentes y los
familiares les dicen, son criados para dejarse cuidar.

Si siempre hacen lo que otros dicen, ellos estardn expuestos a que cual-
quiera los manipule porque nunca tuvieron un criterio propio, nunca se
cuidaron a s{ mismos de los demds, nunca dijeron que “no” en casa o en
la escuela. Su docilidad —aprendida y favorecida por la familia o los docen-
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tes—, ¥ no la maldad de los extranos, es el verdadero fundamento del in-
cremento del riesgo de tornarse victimas. La posibilidad de ser engafiados
o de sufiir por los manejos de otros se acerca a la de cualquier miembro
de la comunidad cuando viven vidas reales y desde pequeiios se enfrentan
a los contflictos cotidianos como cualquiera de sus pares sin discapacidad,
aprendiendo a idendficar los peligros y a defenderse.

Suele exceptuarse de la asuncién de sus responsabilidades a las personas
con discapacidad intelectual. Amparados por ser siempre como nifios que no
crecen ¥ no entienden, si no tienen hdbitos de cortesta y no se comportan
como los pares de su edad, no importa. Bajo el pretexto de la discapacidad
intelectual, desde pequefos se supone que no pueden responder por si mis-
mos ante ferceros, ante otros que terminan creyendo, presuponiendo eso:
que no podran cuidarse a si mismos, responder por si mismos y por otros.

Negar a las personas con discapacidad intelectual la posibilidad de ser
responsables hipoteca su futuro, su provecto de vida, En la mayor parte
de los casos en los que, por azar o por circunstancias imprevistas (enfer-
medad, ausencias, etc.) los padres no estan disponibles, y cllas tienen que
afrontar responsabilidades que nunca antes habfan atravesado (consigo
mismos, respecto de sus bienes personales, el cuidado de otros familiares
o del hogar) lo hacen exitosamente. La capacidad de ser responsables solo
necesitaba una circunstancia para revelarse.

No es una nimiedad habilitar la responsabilidad de las personas con dis=
capacidad intelectual, algo que se hace “de mentirita” en una escala mini-
mizada. Es mds bien la puerta de entrada de la proyeccion de los roles
adultos. No tenemos que exceptuarlos de dar respucstas, de reparar sus
errores y disfrutar de sus aciertos. Desde pequefios hay que consolidar
progresivamente ¢f lugar de ciudadanos que ocupardn en el futuro. Si son
responsables, serdn confiables y se les delegardn tareas v trabajos; serdn
respetados por sus pares y valorados por sus vecinos, sus empleadores, sus
familiares, sus amigos y sus conocidos.

La sublimacién® debe habilitarse como campo, inhibiendo progresiva-
mente las satisfacciones corporales inmediatas v proponiendo satisfacciones
sustitutivas mediatas, simb6licas, sociales**. Hay una falla en ¢l contexto —
no en la inteligencia de las personas- cuando las personas con discapacidad
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Los empagues u oposiciones férreas son frecuentes en las personas con
discapacidad intelectual. Contrariados explicitamente o no, se quedan pa-
rados o sentados, usualmente en el lugar menos oportuno. Algunos creen
que €sto €s tipico de un sindrome, pero son actos comunicativos, no ma-
nifestaciones genéticas. S6lo se producen en contextos conocidos, donde
con este acto puedan imponer a algin interlocutor conocido la pregunta
por lo que les pasa a ellos; en un lugar no conflictivo o con interlocutores
andénimos, estos empaques no se producen. Muchas veces, quien queda li-
diando con esta situacién no logra aclarar su causa y, agotadas tas palabras
y los intentos de didlogo, todo termina en un reto exasperado o en un
traslado, como si se tratara de un mueble, a un lugar donde no entorpezca
el pasaje. Esto también “resuclve” la situacién, porque la persona habla,
llora y se enoja, lo que permite ubicarla subjetivamente. Los familiares y
los profesionales tienen que ser muy cautos y evaluar a conciencia la apa-
ticion de la autodeterminacion,

Los empagnes se solucionan apostando a establecer una comunicacién
significativa (como toda apuesta, ésta puede perderse) y no tratando a la
persona como un objeto y sacindola del medio. La intervencion basada
exclusivamente cn refuerzos positivos y negativos, a nuestro juicio, produce
un trato propio de una mascota, no humanizacién. Es claro que nuestra
propuesta ¢s que ¢l entorno asuma el riesgo de la emergencia del sujeto,
no que extinga una conducta negativa. ‘
La solidaridad, la tolerancia, la empatia son todos aspectos propios del
encuentro de una persona con sus otros. La autodeterminacién tiene muy
poco que ver con ¢l egoismo o con el encierro del solipsismo. Hay dos fa-
llas de la autodeterminacién que pueden obscrvarse mis alld del campo de
la discapacidad y que ticnen que ver con el contexto: Ja sumisién v el fa-
natismo. En ambas, el contexto tiene tanto peso que ¢l individuo no se re-
corta del mismo.

intelectual tienen como actividades principales ver television, comer y con-
currir a la institucion para discapacitados. La superacion de los limites y o
tolerancia a las frustraciones pueden ser apoyadas y ensefiadas, como mo-
dos de incrementar la responsabilidad.

En situaciones ligadas a la resolucion de imprevistos, quienes brindan
apoyos pueden orientar a las personas para priorizar las opciones con las
que cuentan sin necesidad de elegir por ellas (garantizando la respuesta se-
guray correcta frente a lo inesperado), guiindolas para ejercer su autode-
terminacion, generando confianza en su criterio v su poder de decisién. §j
la persona con discapacidad intelectual puede expresar su limitacidn y so-
licitar ayuda, la funcidn de los otros puede acotarse a despejar alguna duda
o destrabar una situacion puntual de smpasse.

Es poco probable que las personas con discapacidad intelectual hagan
uso de la creatividad para dar respuestas nuevas ante situaciones descono-
cidas. Pero la creatividad no es una capacidad estdtica, y puede desarro-
llarse, apoyarse. Hay que diferenciar el hacer por él o ¢lla porque “no
puede” y ¢l hacer por él o ella “para que en el futuro pueda”, o para que
sirva de puente hacia algo mis.

* Contexto interrelacional

Los vinculos, las relaciones con otros, son el medio y la fuente privilegiada
de enriquecimiento personal. La identificacién con otros, el apropiamiento
de los roles sociales —incluso cuando comienza por imitacion— contribuyen
a la internalizacién de modelos diferentes y nuevos que se funden con los
propios. El contexto no sélo contiene, sino que otorga identidad, habilita
el respeto por otros, afirma el sentimiento de pertenencia a un grupo de
personas (de las esferas intima, privada o piiblica) que afectan y se ven afec-
tadas por la singularidad de cada uno de los integrantes del grupo.

Llevar una vida autodeterminada siempre es una eleccion en la cual el
contexto ¢s el dmbito promotor y destinatario, porque esta enlazado con
el sujeto. Que las personas con discapacidad intelectual cuenten con la
oportumdad de elegir vivir su vida con autodeterminacion es una respon-
sabilidad que deben asumir las instituciones donde estas personas nacen,

Imaginavio social y autodeterminacion

En los cursos y conferencias que dictamos entre 1999 y 2005, consul-

crecen v aprenden. tamos a un total de 500 trabajadores del drea de la discapacidad, prove-
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nientes de distintos campos disciplinarios, ciudades e instituciones. Les
pedimos que indicaran cudl de las once dreas consideraban més importante
para trabajar v a cudl dedicaban mds tiempo de trabajo. El grifico siguiente
refleja el imaginario institucional de los grupos consultados en Argentina.
La importancia que se reconoce a la autodeterminacién es mucho mayor
que ¢l trabajo que se le dedica. Declaramos nuestra intencién cle que las
personas con discapacidad no sean ninos eternos y sean constderados ciu-
dadanos comuncs, pero no trabajamos [o suficiente para desactivar esa pa-
sividad, ese “llevar de la mano” que pensamos como un estigma pero
mantenemos con naturalidad.

1% que dice que ésta es el drea mds importante B % que dice que ésta es el dreaen la
que mis trabaja
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Se destinan mucho trabajo y recursos econdmicos a la capacitacion la-
boral de las personas con discapacidad intelectual (ltimo par de colum-
nas), pero esta drea es sistematicanente considerada una de las menos
importantes. Entendemos esto como parte del imaginario social que opera
en nosotros: “pensamos” que la participacion social, el trabajo v los dere-
chos de las personas con discapacidad intelectual son menos importantes
que su salud, sus habilidades en el uso del lenguaje, sus conductas intra-
familiares ¢ intrainstitucionales.
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Ya que a Autodeterminacion le otorgaron un alto nivel de importancia
pero uno muy escaso a Vida de hogar y Actividades en la comunidad, cabe
preguntarnos ddnde pretenden que se exprese la autodeterminacion
cuando se obtenga.

Para ser autodeterminados tenemos que elegir. Si en lugar de elegir nos
sumamos a la corriente, somos mas “rebafio” y menos stjetos —aunque se-
amos respetables individuos—. En nuestro imaginario social v profesional
se declara la igualdad de oportunidades de [a persona con discapacidad
intelectual, pero ni las familias ni los profesionales son coherentes con esa
declaracion, y dan prioridad a cuestiones “mds importantes” desde un
punto de vista familiar o cientifico. El trabajo y las actividades recreativas
dentro de la comunidad son expresion de la inclusion social y de la igual-
dad de derechos y oportunidades, pero quedan “para después” de lo im-
portante: todo ¢l resto es mds importante.

En mds de una ocasién hemos ironizado sobre los resultados de las ins-
tituciones que trabajan en el drea: nifios eternos, alfabetizados pero que no
tienen a quién cscribirle; personas muy sanas, que nunca se enferman por-
que nunca toman frio ni corren el riesgo de contagiarse porque sus con-
tactos sociales son muy limitados. Si no hay un sujeto, si no trabajamos la
autodeterminacion, los demds elementos que abordemos pierden sentido.
Insistimos: se portan bien, pero no van a ningn lado; saben expresarse,
pero no tienen nada para decir. Ese perfil debe cambiar. N

FAMILIA Y DISCAPACIDAD

Lealtades y traiciones

La familia se construye por ¢l entrelazamiento de vinculos entre sus in-
tegrantes y estd atravesada por una historia que la precede y la constituye
en su devenir. Esa historia es singular y multiple, con particularidades y su-
€es0s €n comuin con otros Que atraviesan por situaciones similares v dife-
rentes. Las familias que cuentan con una persona con discapacidad entre
sus miembros —sin que importe cuando haya sido el momento de su apa-
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ricion— se enfrentan a procesos de cambio, de aceptacion y de rechazo de
esta condicidn en diferentes circunstancias intimas, privadas y ptiblicas,

Cada persona es un sujeto: somos con v junto a otros, tal como sucede
dentro de una familia. Generalmente se hace hincapié en las situaciones
que acontecen puertas adentro de una familia ante la discapacidad de uno
de sus miembros, pero esta vision cs parcial ¢ injusta. El problema de la
discapacidad no es un estigma que cae sobre una familia y queda dentro,
sino una circunstancia social y compartida con otros, con quienes se cons-
truyen respuestas y estrategias desde el mismo momento en que se instala
la discapacidad. El imaginario social de Ia discapacidad centrado en el pa-
radigma del déficit es una carga muy pesada que esa familia arrastra cada
vez que la persona con discapacidad requiere anclajes sociales de pertenen-
cia que implican a otros, esos otros que no son la propia familia.

Pareciera que, para quienes no viven de cerca la discapacidad, la persona
con discapacidad (especialmente la intelectual) constituyera una traicién a
la {supuesta} perfecciéon del género humano. Suponemos la existencia de
csa traicion porque se responde traiciondndolas, negandoles la posibilidad
de vivir vidas reales y normales, como a quien comete un acto tan abyecto
que no merece seguir viviendo con el resto. Nuestra declaraciéon se funda
en nuestra experiencia al acompafiar a muchas familias en el camino grati-
ficante pero espinoso de la inclusién social. También en el habitual desdén
y la negligencia de las pricticas de algunos profesionales e instituciones que
no honran la dimensién subjetiva-humana y reducen al nifio, al joven o al
adulto con discapacidad intelectual a ser un “objeto de derivacién” hacia
ambitos segregados o especiales, resultando entonces excluido y expulsado
de los ambitos comunes a todos. En el preciso instante en el que la persona
con discapacidad necesita un acto de inclusion que no se concreta, se viven-
cia el rechazo, la ignorancia, la desvalorizacion. Los actos de exclusion sélo
pueden repararse con explicitos actos inclusivos.

La sociedad es desleal y engafosa con las personas con discapacidad in-
telectual y sus familias cuando:

® ¢s necesario un recurso de amparo para que se cumplan sus derechos
ciudadanos;
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e no se cumple el 4% del cupo laboral previsto para las personas con
discapacidades®;

e se¢ hipoteca su futuro presuponiéndoles un estado de minoridad eterna
y declarandolos incapaces, prejuzgando que su consentimiento va a
estar siempre viciado,

o se¢ los manipula, se los somete a abusos fisicos y psicolégicos y nadie
reacciona para rescatarlos de los posibles malos tratos con tal de no ge-
nerar situaciones institucionales incoémodas;

e se les veda la oportunidad de aprender, vivir auténomamente, parti-
cipar en la vida de sus comunidades.

Estas traiciones se perpetitan porque las personas con discapacidad in-
telectual son mal pensadas. No porque ellas piensen mal, sino porque los
otros las piensan mal desde hace muchos siglos, una condena social que
aln hoy no termina de revertirse, porque estd revestida de benevolencia
y cuidado. Se las piensa mal cuando se las rechaza, pero también cuando
nos da Idstima su condicién e intentamos compensar con dddivas su su-
puesta falta ¢ incapacidad.

Dar y vecibir

Ante el advenimiento de la diséapacidad, el contexto familiar puede tor-
narse hostil 0 no tener los recursos (afectivos, culturales y econdmicos, entre
otros) necesarios para contener esa novedad. Es el caso de los nifios que
por su apariencia fisica, al nacer con una malformacion, o por ¢l modo en
el cual se anuncid la discapacidad, son abandonados o llevados a institucio-
nes para que cuiden de ellos. O se los deja morir a la intemperie, para que
no afecten las cosechas, para no hacer lugar a esa maldicién de los dioses.
Estas sitiraciones suelen evidenciarse en familias al borde de la indigencia,
aunque la situacién mental no sea muy diferente a la de las familias acomo-
dadas que prefieren interrumpir el embarazo cuando hay certeza de disca-
pacidad. Ambas situaciones son parte de la realidad y no pueden explicarse
exclusivamente por motivos psicologicos, culturales o econdmicos. Por eso
mismo no se pueden descartar o imponer soluciones unidimensionales.
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El aborto es una préctica ilegal en Argentina, pero estd naturalizada la
posibilidad de realizar estudios genéticos que detecten malformaciones
congenitas o genéticas durante el primer trimestre de gestacion del emba-
razo. Cualquier pareja, incluso una que rechaza cl aborto, puede tener Ia
fantasfa de interrumpir un embarazo si se entera de un trastorno genético
en el embridn. La discapacidad suele ser vista como un motivo de excep-
cion a las reglas éticas, sin que esto se considere una atrocidad.

Ante fa gestacién de un nifio o nifia con déficits que eventualmente trae-
rin aparcjada una discapacidad, muchas personas siguen pensando que es-
tos hijos sélo pueden ser una complicacién y una carga pesada para todos,
Ese modo univoco de pensar es un obstdculo insalvable ~demasiadas veces,
el unico verdaderamente irremediable— en la medida en que se mantenga
como creencia y lo transmitan asf a otros. Si estas concepciones —nunca
mds adecuada una palabra— se desarticulasen en la primera instancia vital
que es la familia, el efecto de multiplicacién podria tener un crecimiento ex-
ponencial en ¢l resto de la sociedad.

La maternidad y la paternidad ¢jercidas desde la matriz deseante y subje-
tiva conllevan un acto vinculante que se despliega durante la crianza: la do-
nacion. En distintos tiempos ¢ intensidades, la donacién se establece en la
estimulacion psicomotriz, la alimentacién, la nominacién, fa contencién, la
satisfaccion de demandas v de necesidades. Se dona afecto, tempo, proyecto
y pertencncia con el horizonte de que los hijos se lo apropien v lo lleven
adentro. La donacién, como acto y como actitud, no espera nada a cambio.

No hay una relacion de cooperacion {beneficio mutuo), obligacién o
asociacion (interés por ambas partes); ¢s un acto propio del cuarto espacio
y de sujetos autodeterminados. Aunque quien reciba la donacién esté en
situacién de vulnerabilidad o desventaja con respecto al donante, se dona
para que ¢l otro se independice y sea libre de apropiarse de lo donado.
Donar organos, patrimonio cultural, tiempo, bienes, el propio cuerpo para
gestar y dar a luz, son actos autodeterminados; en este sentido, la dona-
cion es un acto de puro amor entre personas.

Ficilmente, la posicién del donante potencial o del imaginario social re-
ducen o desvian estas donaciones propias de la crianza y las convierten en
herencias o lapotecas. En la primera se borra la subjetividad de ambos tér-
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minos: 1o que pasa de uno a otro estd definido por fuera del vineulo (por
ey, por testamento, por tradicién); no se necesita deseo, basta con la vo-
luntad de uno. En la hipoteca, el receptor queda obligado a retribuir, de-
volver o compensar al “donante”, que queda posicionado como acreedor.
Cuando el vinculo parental se tifie de herencia o hipoteca y se plantea
fuera del campo deseante y subjetivo, los conflictos crecen hasta hacerse
irresolubles. El codigo civil marca un minimo socialmente impuesto a pa-
dres, hijos, y conyuges, no define a una familia.

Fn las familias con un miembro con discapacidad intelectual, inmersa en
un imaginario social ligado al paradigma del déficit, la donacién se desvia
por la falta esencializada del hijo: herencia o hipoteca cuando tomamos en
cuenta los fines y los actores de una donacidn (si hablisemos de la sociedad
en general, incluirfamos entre las desviaciones a la dadiva); destino (que se
acepta sin esperanza o que se elude con aitfsimos costos psiquicos y sociales)
cuando consideramos la temporalizacidén de la misma. Lo natural es que la
donacion del propio tiempo que las madres y padres realizan a sus hijos para
contencrlos y cuidarlos, cambie en intensidad a medida que crecen, porque
la vulnerabilidad y la dependencia de los primeros afios de vida desaparece
progresivamente {en ¢l mejor de los casos; baste recordar lo habitual de la
adolescencia tardfa para ver cudn ficilmente este desarrollo logico se altera).

En las madres v los padres de nifios con discapacidad intelectual, la in-
tensidad de la donacién de cuidados y contencién puede permanecer casi
intacta durante muchos afios. Esta prolongacién no es proporcionalmente
inversa a las habilidades auténomas, sino que se halla relacionada con la
suposicién (la creencia) de que sus hijos estin en situacion de minusvalia
ante los otros, a los que se los supone mas fuertes, mds sanos, con mejores
condiciones, en todo contexto (minimizando toda constatacién de las di-
ficultades v penurias reales que cualquier hijo normal enfrenta). La histo-
rizacién no se produce, no se cstablece un pasado, un presente y un
futuro, sino un “nunca” o un “para siempre” —dificilmente “por ahora”
o “hasta alcanzar un futuro anticipado™-.

Pensamos que cs dificil mantener la diferencia entre una donacién intensa
y prolongada y la sobreproteccién. Esta (iltima esta relacionada con el do-
minio, con posicionarse por encima de la persona. Por supuesto que no
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todos los padres y madres tienen esa intencidn, pero es facil ver que, si
creen que su hijo o hija es inferior esencialmente, por definicién v no sélo
por sus limitaciones, eternamente quedarin por encima; hipoteca impaga-
ble por sus hijos, herencia insoportable de los padres. Acompatiar a las fa-
milias en los procesos de inclusién social nos hizo distinguir estas actitudes,
puesto que fuimos testigos de c¢émo se puede luchar por la participacién
social de sus hijos, inchuiso con limitaciones radicales, aun con temores y du-
das, pero sin dejar de habilitarlos. Aquellas familias que pueden pensar
desde la diferencia y los apoyos logran prolongar los procesos de donacién
sin suponerla ilimitada en el tiempo y en su intensidad. Su expectativa no
es quimérica, verdaderamente logran que sus hijos sean reconocidos como
ciudadanos con derechos, con su individualidad y personalidad, con espa-
cios de participacién social y vinculos 2 los que aportan significativamente.
Lo hacen rescatando y valorando matices y gestos sutiles, oportunidades re-
nues pero plenas de subjetividad, en las situaciones mds adversas.

A las familias también se las piensa mal cuando:

* transitan por muchos especialistas que brindan una falsa cura y un
diagndstico vacio desde un saber que, si es inico y no transdisciplina-
rio, es parcial y no genera cambios (la genética, la neurologfa, ¢f con-
ductismo y el psicoandlisis tienen una larga lista de abusos de poder
para enmendar);

* sc¢lesimponen tratamientos psicoterapéuticos que se circunscriben al
trabajo “de consultorio” descuidando la inclusién social;

* se utiliza la medicacion como un recurso magico 0 como herramienta
de control conductual;

* clmédico controla la evolucion del hijo con discapacidad una vez por
mes y repite la prescripcion en una entrevista de quince minutos;

* las politicas ptiblicas en salud y educacién mezquinan recursos y es-
trategias;

* nose los instruye abiertamente, lo que equivale a ocultarles sus derechos,
v se aceptan postergaciones € incumplimientos de los mismos;

® no se construyern, en forma conjunta, respuestas creativas y responsa-
bles para sus hijos.
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Pensar y decir

Mal pensadasy traicionadas, las familias arrastran ¥ acarrean un imagi-
pario social dificil de sobrellevar y revertir si no cuentan con los apoyos de
sus pares, de profesionales y de organismos conscientes de la necesidad de
inclusion v normalizacién en una comunidad dispuesta a transformarse.

No nos ¢s muy comiin disfrutar y crecer a partir de las diferencias. La hu-
manidad refuerza obstinadamente lo homogéneo, pues cada grupo ~
grande 0 pequeio, débil o poderoso- se siente amenazado por la pérdida
de identidad o de bienes cuando entra en contacto profundo y duradero
con otros. La discapacidad de un miembro de la sociedad termina proce-
sindose en una identidad homogénca y devaluada, no ¢n una diferencia va-
liosa. Esa identidad discapacitada porta un valor de mercado, que “resiste”
al cambio mds alld de los esfuerzos de los actores sociales y de la realidad.

Cuando nace un nifio con un sindrome al cual se asocia discapacidad in-
telectual se suele hablar del rechazo afectivo de los padres a causa de la dis-
tancia entre el hijo que desearon v su hijo real. La “des-tlusion”, respecto
de las proyecciones sobre los hijos que no son cumplidas, es s6lo cuestion
de tiempo. Todos los padres se desilusionan de sus hijos més tarde o mds
temprano, lo que no les resta complejidad ni impacto afectivo a aquellas
familias que tienen un hijo con discapacidad intelectual, justamente por el
imaginario social en el cual viven. Cuando nace un niflo con discapacidad,
el duelo por el hijo imaginado perfecto es mas dificil, ya que las palabras
que pronuncien los profesionales de la salud quedaran ancladas por largo
tiempo en la memoria de los padres, v deben articularlas también (habida
cuenta de que la aceptacién o el rechazo masivos son la “articulacion”
mas riptda v econdmica). Dudar, aceptar parcialmente, dialogar y repensar
son todas estrategias mejores, pero las familias hacen lo que pueden, como
les sale, durante mucho tiempo.

A partir de esas palabras de los profesionales habrd un antes y un des-
pués. El diagndstico y el prondstico, dichos y escuchados como verdades
absolutas, irreversibles, eternizadas, cercenan la esperanza y la posibilidad
de esperar un cambio, Entonces, aunque la realidad vaya demostrando
que los profesionales del pasado se equivocaron, en vez de alivio, persiste
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¢l efecto de aquellas palabras. Mds alld de la “demostracién” de lo que
puede su familiar con discapacidad, siguen “obligados™ a luchar contra Iy
creencia en un déficit inmodificable, que se instalé desde el inicio del ep-
cuentro con los otros. Es un momento muy dificil de acompaiiar, ya que
los interlocutores socialmente validados, a quienes se espera escuchar, son
los especialistas.

Dinamicn vincilar

Dentro de Ia familia, la relacién con la discapacidad de un familiar se es-
tructura de un modo cercano a las tradiciones o a las creencias. La creencia
en la existencia real v fija del limite (como déficit) es mds fuerte que cual-
quier demostracion de las capacidades de [as personas con discapacidad
intelectual. Pensamos que el impacto traumdtico que generan algunos
profesionales (pediatras y neurdlogos, especialmente durante la infancia)
no proviene sélo de aquello que el diagndstico y ¢l prondstico demues-
tran, sino de lo que obligan a creer a las familias, para siempre, acerca de
sus hijos. $i nuestra hipdtesis fitera correcta, se explicaria por qué los hijos
permanecen identificados como fuentes de problemas y los familiares man-
tienen su identidad como generadores de soluciones. Ayudar {en vez de
dar apoyo} es una obligacion, un automatismo que no pueden detener:
siempre deben estar atentos, luchando y frenando posibles desbordes de
sus hijos, la “catéstrofe™ de la manifestacién de sus deficiencias.

Podemos citar como ejemplo lo que suele acontecer cuando ¢l familiar
con discapacidad intelectual consigue un trabajo. En él se incrementan
sus responsabilidades, a voluntad, la independencia en los habitos (socia-
les v de higiene) en Ja via piblica y en la vida hogarefia. La familia sucle
valorar el cambio y los progresos, pero los viven como algo muy frigil, que
ficilmente podria desvanecerse; la discapacidad se mantiene como una
amenaza. El contexto socio-laboral tampoco contribuye a que las familias
estén relajadas y confiadas frente al presente de su pariente con discapaci-
dad intelectual. La mayorfa persiste en retratar a sus hijos a partir de la
historia de sus dificultades, desde ¢l diagnéstico y el déficit. Aunque ellos
hayan desarrollado altos niveles de autonomia y satisfaccion, sus padres
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mantienen dualismos ¢ ambivalencias: presencia-sobreproteccion, seguri-
dad-habilitacién, cierre-apertura. También hemos escuchado las descrip-
ciones que un grupo de padres cuyos hijos con discapacidad intelectual
tienen menos de dos afos, v sus relatos tienen un tono bien diferente.
Llenos de energia, relatan cémo superaron las dificultades y cémo se libe-
ran de profesionales que quieren cenirlos al déficit.

Los padres de un nifio con discapacidad intelectual viven un remolino
de emociones difusas: decepcion, sentimiento de injusticia, de agresividad
yde culpabilidad. Las relaciones en el seno de la pareja también son afecta-
das; surgen temores, inseguridades, estancamientos y roles fijos que suelen
coexistir con buisqueda de respuestas e informacién sobre la discapacidad.
En algunos casos recientes, s¢ nota un cambio en el imaginario de las fami-
lias jOvenes: se ven las oportunidades, se encara la vida como lo harfa cual-
quier otro. En este posicionamiento, los padres suelen recibir ayudas
significativas de otros, por cjemplo, de sus propios hijos, crecidos en una cul-
tura mds tolerante de algunas diferencias {de género, de orientacién sexual,
de raza, de religién), o, al menos, donde la intolerancia es considerada po-
liticamente incorrecta.

Por otro lado, el desarrollo de un nifio con discapacidad intelectual debe
ser necesariamente distinto al del estandar. Su diferencia exige para si, para
las familias y para las instituciones un programa de intervencién persona-
lizado, ni especial ni serializado. La implementacion del mismo hard mds
accesible un trinsito hacia una vida normal para el sujeto nifio. Las tareas
para normalizar a un nifio con discapacidad intelectual y su entorno pue-
den ser arduas y complejas, por lo que requieren la participacion de mu-
chos actores sociales en forma coordinada y no espontinea. Este trabajo
extra, en ocasiones, s orienta a la resolucién de imprevistos y urgencias
ligadas al presente, con escaso espacio para la proyeccién de la vida tutura
a través de la inclusidn social. Las familias y los trabajadores del drea de-
berfan reflexionar acerca de la relevancia de incluir la dimensién histérica
de la problematica de las personas con discapacidad intelectual en el abor-
daje cotidiano. Sin embargo, en la mayor parte de los casos, los apoyos ne-
cesarios pueden provenir de fuentes naturales —las personas del entorno
social habitual- con una coordinacién de expertos semestral.
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Si el proyecto de vida de algunas familias se centra en la discapacidad,
se acentian las postergaciones de crecimiento personal v social de cada
miembro de la familia, se empobrece la red de contencién social o se Ja teje
exclusivamente en torno a la discapacidad. Los amigos dejan de llamarse,
la familia extensa se aleja, la pareja de padres no confia en quienes no atra-
vigsan su misma situacion; s¢ encuentran solos enfrentando una lucha
CUErpo a CUerpo costosa e ingrata.

Mis temprano que tarde, la atencién que requiere este familiar con dis-
capacidad excede sus posibilidades de organizacién espontanea. Esta so-
brecarga relativa o absoluta suele mancjarse estrictamente con los recursos
familiares de la red mas intima, a veces solo de la pareja, lo que siempre es
un gran error a largo plazo (aunque, ¢se comete un error cuando no hay
opctones:? ). Porque se hipotecan los vinculos y se paga con una disociacion
de funciones: un padre o una madre que se aleja y se hace cargo de todo
lo externo v no-discapacitado, en tanto el otro se sumerge en la proble-
matica del hijo con discapacidad. Ambos pierden, todos pierden. La en-
dogamia no es producida con materia prima edipica exclusivamente, sino
como una forma de enfrentar la discapacidad del hijo.

El aislamiento, la escasa comunicacion y la pérdida de espacios conjuntos
atenta contra la calidad de vida de la familia en general v la de cada uno
de sus miembros, porque se descuida o abandona la vida social familiar y
de pareja y se estrecha o anula la posibilidad de recrearse y divertirse. Las
desavencncias cotidianas se minimizan, no por tolerancia sino por aisla-
miento de uno con ¢l otro, descuidando el intercambio sobre la vida fa-
miliar: la administracién del dinero, del tiempo, de la construccién de un
futuro para los hijos, del proyecto de familia. Por eso, la recuperacion de
una persona con discapacidad intelectual para la produccién vy la partici-
pacion social conduce también a recuperar a sus cuidadores; los procesos
y los resultados siempre son miltiples y conciernen a un grupo.

Ante esta dindmica, los hermanos se saturan y comienzan a presentar sin-
tomas y sufrimientos que pasan desapercibidos, sea porque la mirada de
los padres estd centrada en el hijo con discapacidad y no perciben otros su-
frimientos, como por sobreexigencia de los nifios, que no dan sefiales claras
de que algo les sucede y refrenan o postergan sus demandas o sus necesi-
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dades. S esta situacion fuera abordada precozmente (guiando a los padres
o abricndo espacios de escucha para los hermanos antes de que sus conflic-
tos tomen magnitudes patoldgicas), quizd, ya adultos, los vinculos con sus
hermanos discapacitados serfan de colaboracién y no de desentendimiento
o hastio. Una familia nos comentaba “yo no quiero que mi hija sea una
carga, un clavo para mi y para sus hermanos en el fururo”. Cuando uno de
los padres s¢ aboca al cuidado del hijo o cuando ambos padres deciden
transformar radicalmente sus hibitos y costumbres por su hijo con disca-
pacidad intelectual, los hermanos fluctan en una contradiccién siempre
poco feliz: percibir a su hermano con discapacidad como un pobre desva-
lido o0 como un privilegiado v principal receptor de los cuidados y de afecto.

Sentir celos genera culpa; sentir ldstima —sumada a la ambivalencia pro-
pia del vinculo fraterno— paraliza. Los vinculos se tornan asimétricos, dis-
tantes, anormales para cllos v su hermano con discapacidad intelectual.
La discapacidad es un paso obligado de las significaciones, un tamiz en ef
cual se pierde lo normal, lo natural, lo espontineo {que luego de un tra-
bajo normalizador puede recuperarse). No es raro que sean los hijos, des-
oidos, los que sefialan a sus padres lo perjudicial que es su sobreproteccién
del hermano con discapacidad intelectual. Un joven comentd, como quien
toma un compromiso, durante la presentacion en sociedad de su primito
—portador de un sindrome genético—: “Cuando él crezca, no lo voy a dejar
ganar a nada”, lo que decodificamos como “cuando crezca, va a ser iguat
que cualquiera en los deportes, y asi lo voy a tratar”.

Revertr la situacién depende del posicionamiento de los padres: dar un
trato diferente a cada uno de sus hijos en base a la igualdad, en el afecto
y en la distribucién de responsabilidades; dar importancia a todos los
miembros de la familia. Cuando se habilita la simetrfa en el vinculo entre
hermanos, las personas con discapacidad intelectual se integran espontd-
neamente con pares sin discapacidad, mejorando sus posibilidades de in-
clusion social con vistas al futuro. Esto favorece Ja construccién de una
subjetividad y una representacién de sf mismo ligadas a las posibilidades,
ala aceptacion y a la pertenencia a un grupo social: la imagen social posi-
tiva comienza en el seno de fa familia en tanto reconoce a su nifio con dis-
capacidad intelectual como un ser completo.
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El riesgo de descontinentacion familiar

Los siguientes elementos suelen estar presentes en las vidas de las per.
sonas con discapacidad intelectual. No estdn producidos por ninglin gen,
lesion o patologia; son producto de la interaccidon con el medio:

* tendencia a prolongar las sitnaciones endogimicas (los miembros de sy
familia directa son sus Gnicos interlocutores y acompartiantes, lo que suele
justificarse por la necesidad de proteccién v la hostilidad del mundo;

* Jos miembros de la familia constituyen la mayor parte de su red social
de pertenencia;

* permanencia en una posicion pasiva y de inercia (se acomodan y con-
forman con lo dado en vez de tomar la iniciativa, explorar o 1nvestigar;
las limitaciones en la autodeterminacion y la subjetividad explican mas
esta pasividad que [a limitacién cognitiva); '

* plafonamiento (su entorno no espera que crezca y se desarrolle “por
causa” de su limitacion intelectual. Como sucede con otros grupos que
estan en minoria con respecto al poder, no se espera demasiado por prin-
cipio, no porque haya habido alguna demostracion de incapacidad);

* hipoestimulacién (escasa variedad de estimulos, oportunidades y nove-
dades*; esto es tanto causa como consecuencia de los demis elementos),

Con estos ingredientes, el banquete culmina mal. Al permanecer mucho
tiempo en posicion de hijos improductivos, ninos eternos, siguen viviendo
dentro de sus hogares al cuidado o bajo la dependencia de sus padres.
Basta la enfermedad grave de uno —en realidad, basta con la conciencia
de la propia mortalidad de los padres— para que se active el riesgo de que
la persona con discapacidad intelectual quede sin continencia afectiva, sin
red social de apoyo a la cual recurrir. La respuesta de las familias y del sis-
tema ante esa falta de continencia es la institucionalizacién de la persona
en un programa cn ¢l que pueda estar toda la vida.
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Los factores de riesgo que identificamos a partir de nuestra experiencia, son:

Factores pevsonales

e Ser mayor de 40 afos.

» Tener un retraso mental grave o un nivel de requerimiento de apoyos
clevado.

e 'Tener un diagndstico psiquidtrico concomitante,

s Falta de ocupacién comunitaria o empleo.

e Tener un desempefio menor al promedio en las actividades de la vida
diaria instrumentales y no instrumentales, las actividades en la comu-
nidad o las normas de convivencia.

[N

Factores familinres
¢ Padres mavores de 60 afios.

s Alguno de los padres va fallecido.

Ausencia de familiares (red intima y personal escasa).

Existencia de alguna patologia grave o crénica en alguno de los con-
vivientes.

Factoves socinles

s Nivel socioecondémico bajo.

* Padres jubilados o desempleados.

* Escasa densidad de la red social de pertenencia (quienes podrian brin-
dar apoyo y continencia no se conocen entre si, por lo que no pueden
coordinar esfuerzos ni planificar acciones en conjunto).

El rieggo de descontinentacion familiar en las personas con discapacidad
intelectual ¢s un problema creciente. Liama la atencion, en la mayor parte
de los paises latinoamericanos, la inexistencia de planes que aseguren una
continencia digna —que no sea la institucionalizacién crénica~ cuando los
recursos de continencia familiar fracasan. Las viviendas independientes —
individuales o grupales, con personal de apoyo especifico y supervisado-
son comunes en los paises del primer mundo. El costo del espacio fisico

_ enlas grandes urbes puede dificultar la generacién de estos hogares, pero

son economica y técnicamente factibles en comunidades pequenas. Lo
Importante es resaltar que, en principio y para la mayorfa de las personas
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con discapacidades intelectuales, vivir en forma independiente tiene un ]
costo similar al de cualquier otra persona. Obviamente, para que alguien 1
viva solo no basta con trasplantario 2 un hogar que atin no puede ser pro. 1
pio, y mucho menos cn medio de un duelo recién comenzado por Ia §
muerte de sus padres,

La vida independiente proyectada durante toda la vida es el mejor plan
para atenuar el riesgo de descontinentacién familiar. Con esta meta, Jag §
familias y los profesionales pueden generar una densidad de la red social §
alo largo de los afios, valorizando las actividades dentro de la comunidad, |
construyendo un plan, una agenda mads alli de la institucional 8 ’

Existe otra situacion que puede presentarse como un intento de paliar ]
riesgo de descontinentacion: cs la inclusién social extemporinea {fuera de
tiempo). La exclusién sistemdtica de un grupo de pares conduce a dilemas
insolubles cuando se pretende revertirla de un plumazo. Cuando la persona
con discapacidad es obligada a enfrentarse a un grupo de pares con respecto 4
a quienes prima la disparidad, Ia construccién de un cuarto espacio estd 3
imposibilitada. Lo central del sindrome de inclusién social extemporinea ¥
es la frustracién, el miedo v la retraccidn reactiva, reforzando el anifia-
miento o la dependencia (como cualquicra que se asusta v no quiere repetir
la experiencia que lo atemorizo).

La ingenuidad de un trabajo institucional correcto puede generar grandes
sufrimientos al intentar realizar bruscamente lo que no sucedié de manera
espontinea, resultando violento en forma secundaria. La inclusién no es
un mecanismo que se pone en marcha. Es un proceso de intervencién pro-
gresiva y sostenida, planificada y evaluada. La presencia institucional se retira
en la medida en que la persona puede hacerse cargo, en forma auténoma,
de habitar su rol comunitario, contando con la presencia de los apoyos.

Nuevos planteos

Un grupo de familias que haya pasado por la experiencia de recibir un
miembro con discapacidad intelectual podria ser de muchisima utilidad
para brindar apoyo entre pares.*” Tendrian que acercarse muy cautelosa-
mente. No deberian centrarse en su rol de representantes de una asocia-
aé6n de padres con hijos con determinado sindrome, no acercarse “en
representacion de”, sino “por solidaridad entre” pares, propia del cuarto
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espacio. Es posible que el sindrome so6lo sea accptado. mds adelante y que
en un primer momento tos datos sobre el mismo funcionen mas como un
obsticulo que como un puente con la familia que acaba de recibir la no-
ticia. Ademds, para todo lo especifico, especial y desviado, los especialistas
se bastan v sobran. Las familias necesitan apoyos naturales para normalizar
rapidamente el vinculo con su hijo v con sus vidas (dicho de otro m(?do:
requieren ayudas comunes para Hevar vidas comunes v hacer y sentir l.o
que cualquicr familia siente y hace). Durante los primeros afios, la “esti-
mulacién temprana de las familias” deberfa aprovechar su sensibilidad a los
testimonios de otras familias, y hacerles lugar junto con las informaciones
vulgarizadas y el saber cientifico (lo que saben los profesionales).

Fn los encuentros de padres de nifios pequeiios y padres de jovenes y

adultos con discapacidad intelectual se aprende a compartir y valorar la
" importancia de la experiencia y la novedad. Ambos grupos transforman sus
miradas sobre la realidad, adquieren una nueva perspectiva, se posicionan
asumiéndose como actores principales del cambio. El impacto de las in-
tervenciones que se construyen y se apoyan en la red soclal de pertenencia
queda reflejado en el siguiente testimonio de una familia, que participd en
un proceso de capacitacién y logré activar una red de familias de la orga-

nizacién a la que pertenccian: “durante una de las reuniones nos dimos
cuenta que no cran las medicaciones las que fallaban, sino que enfrenta-
bamos las cosas de un modo equivocado dentro de nuestra casa. Al cam-
biar nosotros, las conductas de nuestra hija mejoraron enormemente’y
todos nos sentimos mejor™?°.

Una forma de enunciar los principios de nuestro marco de trabajo es
proponerse “promocionar al sujeto al préximo paso en su proceso de sub-
jetivacion”. A la normalizacién social, descripta por Bengt Nirje, agrega-
mos la normalizacicn de ln produceidn de subfetividad con sus cinco pasos
y sus cinco componentes, descritos en el capitulo 1. Sélo el trabajo de to-
dos los actores sociales implicados puede lograr esta meta, que requiere:

* una diversidad de actores que se reconocen como pares;

* conduccién y/o coordinacién de las tareas (para lo que es necesario
capacitarse, porque es bien distinto de dominar, controlar y mandar);

* garantizar un lugar para las quejas y el reconocimiento de las dificultades;

* mantener la capacidad de reflexionar y anticipar un futuro;
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* cuidar que todos los implicados puedan desarrollarse como personag f:
y como trabajadores; :
* asegurarse que todos ganen, que todos se enriquezcan (sin centrarse |
ni eludir la dimensién material de enriquecerse) i

bajar ¢ igualniente ser miembro c.ie un grupo que no lo abandone v lo
apoye toda la vida, si fuera necesario. Sin duda, co‘mumcarsc cﬁcaz_rnentc,
" po ser bizarroy trabajar son elementos importantisimos para cualquier per-
sona, que facilitan ¢l mantenimiento y la expansién de una red social inclu-
giva. Sin embargo, con todos los recursos pero sin amigos ni familia, una
rsona ya vive en los mdrgenes, no hay modo de revertir esa exclusion.®
Las familias trabajando en red podrian enfocarse en crear grupos para el
fortalecimiento de la ciudadania de sus hijos y para brindarse apoyo mutuo.
Nucleadas o, mejor dicho, entretejidas como red de familias organizadas,
pueden colaborar en el desarrollo de planes de accién que involucren a las
agencias gubernamentales locales; en ¢l disefio de intervenciones en las es-
cuclas, clubes, templos y en toda institucion a las que concurran o puedan
 concurrir sus hijos. Tejidas como red, repetimos, porque nucleadas pirami-
dalmente tienen menos posibilidades de transformacién. Insisttmos: cuanto
mds temprana y normalizadora sca la intervencion, menos relevante sera el
resto de este trabajo, pues tendremos personas con discapacidad intelectual
diferentes y semejantes a otros, que no padecen los cercos de exclusion,
que no vivirdn fuera del tiempo, sin entramarse socialmente. Cuanto mds
tarde comience la intervencién orientada desde el paradigma de la diferen-
cia, o mds duraderas sean las intervenciones orientadas por el paradigma
del déficit, la tarea sera de mayor magnitud, mas prolongada en ¢l tiempo
y con menos posibilidades de éxito. .
Preguntando cosas simples en forma simple se obtiene informacion va-
liosa. Cierta vez encuestamos a un grupo de familias®® de personas jovenes
y adultas con discapacidad. Encontramos que 10% de los hijos con discapa-
cidad no era conocido en el barrio y un porcentaje igual no tenfa responsa-
bilidades en ¢l hogar. También encontramos que un 28% de las familias
pensaba que nunca era importante tener una actividad en la comumdad v
que un 13% de las mismas consideraba que nunca era relevante que sus hijos
con discapacidad tuvieran responsabilidades, todo lo cual influye en las limi-
taciones de sus hijos, independientemente de sus problemas cognitivos. Hu-
biéramos podido limitarnos a describir sus déficits, pero investigamos sus
condiciones contextuales, poniendo a disposicién esta informacion para esas
mismas familias. Asi, ellas pudieron reflexionar sobre su sujecion a un ima-
ginario deficitario y habilitar la posibilidad de modificarse para transformarlo.

Las intervenciones transdisciplinarias que convocan sistemdticamente 5 §
un tercero (un otro diferente del profesional, de la familia, de la persona ]
con discapacidad, de la institucién) tienen varias ventajas a largo plazo:

* socializan;

* mauguran el campo del fortalecimiento mutuo (gmpowgrmmt)-
b

* aumentan los recursos;

habilitan los suefios.

L/a i.ntcrvencién sobre las familias deberfa permitirles salir del encierro de ]
lo tnico (ya sea de tipo fantasioso, desesperado o alienado), tan solitario -
como los practicantes disciplinarios, encerrados a su vez en su unicidad, sa-
bedores sélo de su profesién. Fuera del encierro, se conjugan la perspectiva 3
estética®, el sistema de apoyos, la parucipacion, el fortalecimiento entre pares
y los trinsitos compartidos. Sélo a través de un cambio profundo de identi- L
dad, de cémo s¢ piensa y cémo se siente cada actor social —las personas con
discapacidad intelectual, sus familiares v los técnicos que los sirven—se logrard
un cambio que alcance el niicleo de las representaciones y las pricticas sociales 3
cotidianas. La inequidad y la sancién de minusvalia pueden ser objeto de de- |
rechos, politicas y acuerdos internacionales, pero es en el mano a mano, hu-
mano a humano, como describfamos al hablar del cuarto espacio, en donde
residen v se perpettian el prejuicio v la exclusién. Es en ese campo donde se
los reemplazard por practicas y representaciones mds justas.

_Cuando el proyecto de vida familiar puede construirse con una red social,
diversa por la calidad y la cantidad de miembros, los apoyos recibidos se
multiplican y tanto la familia como la persona con discapacidad intelectual
mejoran notablemente su calidad de vida. Las redes sociales habilitan el
fortalecimiento mutuo de las familias. Es un tefido social construido por
vinculos que, al activarse, favorecen la multiplicacién de las acciones de
apoyo. Una red social ¢s la mejor herencia que una familia puede legar a
su familiar con discapacidad. Puede no hablar bien, tener rarezas, no tra-
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Las redes favorecen el empowerment {traducido como fortalecimiento ¢ ;
potenciacién), que es ¢l trabajo hicido de devolver a las personas con dis. §
capacidad intelectual y sus familias el poder que acumulan las instituciones 1
y los profesionales, y crear nuevas fuentes de potencia que les permitap 4

transformar su realidad. Los profesionales tienen una queja clasica: “lag

familias desarman en el fin de semana o en las vacaciones lo que tantg 3

costd conseguir en la institucion”. No pueden ver que ellos mismos exclu-

veron a las familias de los planes de intervencién, concentrando ef poder

en st mismos. Esto refiterza que las familias no se impliquen, que depositen
a sus miembros en sitwacion de minorfa en las instituciones v pretendan
que allf (una localizacién que excluye al hogar) los eduquen, los traten, log
rehabiliten y los controlen.

Las vedes sociales y el fortalecimiento colectivo

Segiin Rodolfo Nifiez®, que los profesionales impliquen a fas familias
para trabajar en red, genera, “una [ ... ] estrategia participante que ¢s aque-
lla por la cual el equipo profesional se compromete conscientemente con
¢l hibitat ¢n el que opera v la comunidad ligada a €l; implica un cambio
en las conductas relacionales de los profesionales que lo componen, a par-
tir de aceptar que su conocimiento no es el tnico vilido, que sus valores
no son umiversales y que si quieren describir, explicar y operar en esa rea-
lidad deberin des-objetivarla® ¢ involucrarse en ella como S1JEtOs activos.

Por otro lado, la estrategia participativa es aquella mediante la cual las
transformaciones de las situaciones problemiticas son producto de la de-
cision consciente de la comunidad, sin cuya intervencién seria imposible
describir, explicar u operar sobre su realidad adecuadamente”. Por lo
tanto, la nocién de red social implica un proceso de construccién perma-
nente, tanto individual como colectivo. Es un sistema abierto, multicén-
trico, que a través de un intercambio dindmico entre los integrantes de un
colectivo (familia, equipo de trabajo, barrio, organizacién como la escucla,
el hospital, el centro comunitario, entre otros) y los intcgrantes de otros
colectivos, posibilita la potenciacién mutua de los recursos que poseen ¥y
la creacién de alternativas novedosas para la resolucién de problemas o la
sausfaccion de necesidades que ambos colectivos consideran relevantes.
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ombro del colectivo se enriquece a través de las multiples .rel-.?cio—
2 uno de los otros desarrolla, optimizando los aprendizajes al
Imente. Para ser uno mismo, tener un cuerpo, poder ele-
ir, experimentar roles, protagonizar su historia y su proyccto, se n‘ecesitan
i s convencionales, como todo ser humano. La§ anormalidades —
has, demasiadas veces— son gcnerada_s por l.os mISl"nOS cg;t:sx:s)se}_r
practicas que abor‘dan a las personas con discapacidades como p
ciales y no seres dlferentes'. ' ) e
En el drea de la discapacidad, el trabajo cn .red tendria que hacer foco
crear grupos autogestivos para el fortalecimiento de la. E:ludada:m? ?, para
brindarse apoyo mutuo; en el desarrollo de plar.les c.lc: accion guc 1molucren
a las agencias gubernamentales localcs;' en realizar intervenciones en las es-
cuelas, clubes, templos y toda institucién a las que concurran las person:}s'
con discapacidad intelectual; cn ¢l encuentro de padres jovenes y.padrcs
afiosos para compartir y valorar la importancia de la experiencia y la impor-
wancia de la novedad; en transformar su mirada sobre la r-c.ahdad y ‘a.qu.l[‘-lI'
una nlueva perspectiva, y en posicionarse activamente habilitando el cambio
como actores principales. El impacto de la tarea que se construye y se apoya
en una red de pertenencia, enfocada en los scis campos descriptos en este
parrafo, tienc efectos que mejoran la calidad de vida. N _ 5
Durante un proceso de capacitacién de diez meses, hicimos hincapi¢ en %a
visualizacion y la creacion de redes sociales que fortaleciq:an Ia pertencncia
social y el incremento del capital social de apoyo para familias con un miem-
bro con discapacidad intelectual. Al inicio y al finalizar Ia capacitacion s ad-
ministr6 la Arizona Social Support Inventory ™ (Escala de apoyo social -(:k:
Arizona) con la finalidad de medir el tamafio de la red dispomb}e (tambicn
llamada red percibida) y el tamaiio de la red utilizada. El tamano d(? lalr’cd
social percibida de cada familia no vari6 durante el petiodo de la capautaaf)’n.
Los procesos de transformacion de la propia red —entre ellos la percepcion
de los recursos, comprender con quién y con qué se cuenta— requieren de
la apropiacion subjetiva y la toma de conciencia de la func1ona11dad fie Ia
red; dicz meses con s6lo scis reuniones pueden ser insuficientes para registrar
que eso haya sucedido. Pero sf se observé, como resultado de la cg}?ac1tac1on,
que ¢l gracio de utilizacitn de los recursos existentes en Ja red \Jtano c'n forma
estadisticamente significativa. De usar un 57% de los apoyos disponibles pa-

»
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saron a utilizar a un 85% de los miembros de la red. Este cambio no se pro.
dujo en las familias que abandonaron la capacitacion. De fa misma surgié up
grupo de familias de personas con discapacidad intelectual que se autoges-
tionaron y se nombraron “Grupo Mirasol”. Actualmente realizan acciones
de sensibilizacion sobre inclusion social en diferentes organizaciones de la co-
munidad, confirmando, tres anos después de la capacitacién, que la cong-
truccién de una red ileva bastante tiempo de trabajo organizado.

Las redes sociales habilitan el fortalecimiento mutuo de las familias; ese 1
tejido social es un sostén construido por vias, que de estar activas, favore-
cen acciones de multiplicacién y apovo.
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. Visitamos experiencias de vida independiente para personas con discapacidad intelectual y

con multidiscapacidad en la provincia de Alberta, Canada (organizadas por la Asociacién Ca-
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palabras®™. Skliar, Carlos, ;T st el otro no estuviera abi? Notas pave ung pedagogin (improba-
ble) de ln difevencia, Buenos Aires, Mifio v Ddvila, 2005,

En realidad, responde al convite de Luciano de desconocerla como interlocutora, para res-
catarse vy rescatarle a él de la cafda en la des-apropiacidn de sus palabras.
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. Esta encucsta se realizé entre 80 familias de los suburbios de Buenos Aires, como parte de una

concientizacién sobre los derechos humanos enfocados desde ¢l ambico familiar y escolar.

. Nuestra concepcidn de la sublimacion sigue mucho més a Cornelius Castoriadis que a Freud.
. Este proceso estd claramente descrito por Frangoise Dolto como castracién simboligena en

La imagen inconsciente del cuerpo, op.cit.

Desde la década del 80, en Argentina rige la ley 22,431 por la cual todas las dependencias
del Estado cstan obligadas a ocnpar personas discapacitadas que retinan condiciones de ido-
neidad para el cargo, en upa proporcidn no inferior al cuatro por ciento (4%) de la totalidad
de su personal,

Descontinentacién es un neologismo que recibimos de Ricardo Jarast, psicoanalista argen-
tino. Se refiere al proceso por el cual se pierde la continencia famifiar.

La monotonia, la chatura y la rudna de las personas con discapacidad intelectual no tienen
nada que envidiar a las de las oficinas burocrdticas, las de los organismos deliberativos v los
consejos directivos; otra miseria humana vista con la lupa de la discapacidad.

Durante 2006 y 2007, la Fundacidn ITINERIS asociada con Parkland CLASS, la Asoclacién
AMAR, el departamento de discapacidad de AMIA y ¢l Cotolengo de Don Orione de Clay-
pole desarroflaron un programa piloto de vida independiente para adultos con discapacidad
intelecrual centrado en la provision de apoyos de acuerdo con un plan individuatizado. Una
descripcién del provecto v sus resultados puede leerse en la edicion de julio de 2007 del pe-
riddico El cisne, N°203,

La asociacién Aywiiia, de La Paz (Bolivia) vy ASDRA (Asociacién Sindrome de Down Ar-
gentina) desarrollan programas en ios que padres experimentados concurren al hospiral pii-
blico ¢l mismeo dia en que los especialistas atenden los consultorios externos, v brindan la
informacion diagnéstica a familias novatas,

El testimonio pertencee a una familia de la Fundacién Convivir en la ciudad de Santa Fe.
La capacitacion se realizo durante los afios 2003 v 2004,

Una descripcion mds completa del entramado de factores funcionando en conjunto se en-
cuentra en el capitulo 3 sobre Praxis.

Este trabajo contra la corriente de lo establecido en la cultura es vasto. Los resultados se ven-

ripidamente a escala pequena pero pueden tardar muchos afios a nivel general, Al ser un ca-
mino largo, estamos convencidos de que no puede recorrerse como una gesta individual,
ni como una carrera de velocidad. Creemos que la transformacion micropolitica ¢s mejor
garantia de los cambios a largo plazo a nivel macrosocial, por lo cual es justo celebrar cada
paso, cada cambio, aunque su escala sea pequeiia: ésa ¢s la forma de llegar a la meta de una
sociedad inclusiva.

Es la misma encuesta descripta mds atrds en este capitulo.

Nuidiez, Rodolfo, Delyol estdtico o ln posicidn dindmica en el desarvollo de lns pricticas de tra-
bafo social, brep: / /vwww. fis.uner.edu.ar/area_ts/lecturas/redes_nunez pdf

Esta des-objetivacién exhorta a transformar Ia realidad a través de un rol profesional com-
prometido, en vez de interpretarla en modo pasivo, disciplinario y parcializado.

Arizona Social Support Inventory. Manucl Barrera, Jr., Ph.DD., su antor, fa libré al dominio
pablico v nosotros realizamos una traduccion al espafiol.
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Capitulo 3 1N HEN
PRAXIS

Habrd gque inventar un nucvo tren, al que todos puedan

ascender,
Eduardo Guajardo!

Nuestras tntervenciones educativas, quiviivgicas, artisti-
cas, obligan a una ebjetivacin, que con la intencion de
curar o de meforar, o incluso de hacer vivir y vivir bien, )
pueden dejar en sequndo plano ln cnestion del sujeto. Es lo
que s constate en las tutelas v las cuvatelns. ;Qué forma
de dar lo palabra ol sufero, de bacer emerger un sujeto,
habita en aquellos que ejeveen esa forma de sufecion? Estos
dispositivos veflejan el camine que vesta recovver pave que
todos los individuos accedan a las subjetivaciin y al estado
de ciudadanos de pleno ejevcicio. La palabra es uno de los
elesmentos que fciliton la emergencin del sujeto,
Henri-Jacques Stiker?
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ALIENACION Y DESALIENACION COMO PROCESOS COLECTIVOS

El estado de alienacién es extremadamente comin entre las personas
con discapacidad intelectual®. Ellas adhieren al pensamiento del otro con
la esperanza de no padecer el sufrimiento, la angustia y la frustracion a
través de la oposicion, la rebelién, Ja diferencia. No advino ain el sujeto
protagonista de su propia historia. Se requiere de un estuerzo psiquico
previamente estimulado y habilitado por un otro portador del desco, del
saber, del poder. En tanto no se produzca esta delegacion ni se pernutala
aparicién de descos propios en quicn se encuentra alienado, eclipsado por
el deseo de quien lo aliena, no surgird un sujeto portador de palabras pro-
pias, (aquellas que posibilitan que nos diferenciemos, decir “no”, ¢legir 4
entre lo que nos ¢s conocido, sostener nuestras preferencias y tener un
provecto de vida); por consiguiente no habrd posibilidad de desalicnacién.
Entonces, propiciar la desalienacion no es un esfuerzo de las personas con
discapacidad intelectual en primera instancia, sino del entorno. La aliena-
cién nunca afecta a una sola persona y no se necesita ser especialmente
malvado para instrumentarla; todos podemos reconocer en nosotros el
impulso alienante*. ;

La alienacién del entorno (la familia, los profesionales) es una proble-
matica de la cual se habla mucho menos. Nos entrampamos en la confu-
sién entre “ser” y “representar”: crecemos que “somos” los roles que
representamos en nuestra funcién de padres y profesionales. En tanto nos 3
sumimos en la omnipotencia de nuestras funciones, nos alienamos en ella, ;
y olvidamos que somos personas que no tienen todas las respuestas, que 3 "
estamos atravesados también por la frustracién y las limitaciones. Es nues- §
tra fancién ser humanos y humanizar, dejar de lado la omnipotenciayla §
completud que aparentamos. 3

Lo decimos sin temor a la cursileria ni a la critica metodoldgica: no se co-
sechan frutos de una planta de decoracién, no se cambia la realidad mas que §
en su superficie cuando nos posicionamos en lugares artificiales, en dispo-
sitivos institucionales especiales, siguiendo métodos validados en el cxtran-
jero capitalista por motivos racionales. Llegar a la tuna no es el punto §
méximo de trascendencia de la humanidad, sino de su artificialidad. :
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Humanizar, ayudar a crecer a otro humano tiene la trascendencia de lo
cotidiano. Ese es el horizonte tras el cual caminamos los que trabajamos
en este campo.® Tanto més sujeto advendrd una persona con discapacidad
intelectual cuanto més se encuentre con otro sujeto con quien identifi-
carse, cuanto mds construya junto a él, cuanto menos ese otro le construya
y planifique su proyecto de vida, eternizdndolo en el lugar de nifio a pro-
teger de los peligros del afuera.

Una tarea asi sélo puede ser sostenida en equipo, no individualmente;
un €quipo que se haya comprometido ¢n su propio proceso de desaliena-
cién y nutra a sus miembras a partir de los aportes de todos. Una organi-
zacion piramidal supone una limitacién a los alcances de esta tarea, porque
la reflexion y la incertidumbre sobre su propia identidad o estructura son
tomadas como amenazas que la desintegrarian. Esto nos hace volver sobre
un requisito a cumplir en esta etapa de desalienacién: en tanto no haya un
compromiso valedero con lo propic®, de poco vale instaurar intervencio-
nes, simples o complejas, ya que no van a ser sostenidas en el tiempo.

La posicion pasiva que suelen adoptar las personas con discapacidad inte-
lectual y sus familias puede modificarse. Los familiares y los profesionales
muchas veces prefieren la seguridad de la obligacién, el néctar de la rutina.
Pero también pucden atravesar el proceso de desprendimiento y duelo del
“nifio eterno” a quien cuidar, Tomar en cuenta, no tomar a cargo; cuidar,
no controlar. La contencidn de la familia es uno de los pilares en el sosteni*
miento y la construccién de la subjetividad de las personas con discapacidad
intelectual, puesto que se requiere un cambio en el sentido de las vidas de
los padres que vivieron a la sombra de la discapacidad de sus hijos, supliendo
el déficit —y perpetudndolo, al mismo tempo-.

Es extremadamente ficil cacr en lo supuestamente evidente u obvio
frente a personas con discapacidad intelectual: sus vidas pueden resultar
simples, pequeiias, abarcables. Pero estas “comprensiones”, instauradas
en el imaginario social son las que han impedido que ellas hablen por sf
mismas y que las profesionales los escuchen en sus singularidades. Hay
que estar muy atento para asegurarse de que uno no sabe v no comprcndé
s-alvo escuchando con detenimiento a la persona, en los términos que wuti-
lizay en la medida en que clla comprende. En situaciones convencionales,
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confiarfamos cn que nuestro interfocutor corrija nuestras eventuales des-
viaciones o desaciertos; con las personas con discapacidad intelectual, no
podemos darnos ¢se lujo.

Conscientes de sus capacidades y limitaciones, de sus clecciones, de su po-
sicionamiento frente al mundo externo, estamos en condiciones de abrir el
camino hacia la construccién de una identidad ligada a los modelos de iden-
tificacién que elija, a los roles sociales que descubra y experimente. Nuestras
intervenciones permitiran la conjugacion de la fantasfa con el eriterio de re-
alidad que acotard y encauzara los intereses y las motivaciones hacia la con-
crecién de hechos ajustados a la norma, la legalidad v la cultura de la que
participa activamente (incluso para ir mas alli de los limites insatuidos).

El proceso de desalienacién es un momento de incertidumbre para cual-
quiera. Clerta sensacion de cruzar un abismo a través de un froncoe o un
precario puente colgante. Aparecen angustias, dudas, temores, avances y
retrocesos, aunque se sostenga la csperanza de lograr las metas. En este
momento, después del impacto inicial, se comienza a tener acciones efi-
caces para ¢l cambio, pero que implican un costo. Las personas con dis-
capacidad intelectual, acostumbradas a la pasividad y a la ilusion de
a-conflictividad (producto de la alienacién), ahora realizan un gasto de
energfa que puede desequilibrarlas. Este gasto siempre es vivido como cle-
vado, por lo que puede aparecer [a resistencia al cambio v ¢l intento de vol-
ver a la homeostasis previa del sistema familiar.

Pensar implica un costo de energfa, exponerse a la frustracién de que el
resultado no sea igual a la creencia previa. ;Por qué acoplarse a la potencia
del pensamiento, que esta destinada a ciertas dosis de fracaso, si se puede
¢jercer la omnipotencia del no-pensamiento? ;Qué motivo llevarfa a al-

guien a dejar la quictud de la alienacién? Proponer un trabajo de desalie- 4

nacién es presenciar un nuevo desarrollo del psiquismo. Lo comun en las

personas con discapacidad intelectual ¢s que pasen afios simplificando su |
vida y su psiquismo, casi abatidos por una tendencia, que también pro- 3
viene de su propia mente, a hacer menos compleja y reconocer menos la
complejidad de la existencia. Lo que es comiin, también, es que las per- 4

sonas de su entorno, cuando los ven enfrentarse con un fragmento com

plejo de la vida crean, casi de inmediato, que la persona no puede lidiar -
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con esa complejidad y los “rescaten”, haciendo por ellos lo que deberfan
hacer por st misimas.

La misma comprension de esta situacién es compleja. Si se¢ los deja lidiar
espontincamente con la situacién existencial, es posible que verdadera-
mente no sepan qué hacer. Eso no prueba que no tienen la inteligencia su-
ficiente: prueba que estdn enfrentando una situacién que no es banal y
que requiere pensamiento. Asi que tampoco hay que rescatarlos cuando
s¢ enfrentan con ¢l no-saber. En ese enfrentamiento —que puede durar al-
gunos minutos de silencio incémodo, o algunas semanas, o incluso me-
ses— luchan las fuerzas alienantes contra las subjetivantes; la aceptacién y
el repudio de la complejidad. El refuerzo de la alienacién sc expresa en el
abandono del enfrentamiento, aniquilando el interés que pudieran tener,
desimplicindose y mirando con ojos “desgarradores” al otro, para que
asuma la complejidad que lo convoca, porque €l no puede. Fl refuerzo de
la subjetividad se manifiesta con un ensavo de resolucién o de orientacién
(aunque sea fallido; después de todo, s una situacién compleja), con un
pedido de ayuda, la manifestacién de frustracién o incluso de desespera-
cién. Llegado a este punto, no intervenir serfa una violencia secundaria;
intervenir, una violencia primaria, a condicién de que mantenga el prota-
gonismo de la persona, que sc respeten sus metas y sus elecciones.

Grandes ilusioncs y grandes desilusiones son habituales en los procesos
de desalienacién. Una vez alguien comenté que se aceptaba este desafio
por amor. ;Por qué habria de amarnos a nosotros una persona con disca-
pacidad intelectual? ;Por qué deberfa aceptar que nuestra propuesta de
trabajar, desear y frustrarse vale la pena? ;Quién en su familia quiere a un
adolescente conflictivo, que corre riesgos, que plantea novedades, cuando
ya sc probd el sabroso fruto de la inaccién, de la eterna infancia?

Expresado de este modo, darfa la impresién de que sélo cuestiones de
muerte y enfermedad pueden encajar en la descripeion. Pero bien pode-
mos seguir los destinos de la subjetividad si una persona con discapacidad
quiere comprar un pantalén. Lo que sigue es un conjunto de oportuni-
dades para manifestarse como sujetos o para impedirlo, complejidades es-

“condidas en un acto cotidiano.
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Acnivipap | POSIBLES MANIFESTACIONES POSIBLES MANIFESTACIONES
PE LA SUBJETIVIDAD DE LA ALIENACION, LA VIOLENCIA
Y LA OBJETALIZACION

Detectar { Necesito un pantalén. Necesitas un pantaldn.

Anticipar | No sé dénde comprarlo, Vi un pantalén para vos.

Planificar | Voy a trabajar para comprarlo. | Te lo regalo para tu cumpleafios por-

que vos no te lo vas a comprar nunca,

Adecuar | No sé que talle pedir, pero po- | No te preocupes, yo sé cual es tu

y ajustar | dria fijarme en la medida de los | talle.
pantalones que uso.

Optar iMe compro uno para salir en | iPara qué querés comprar un panta-
ocasiones especiales o dos para | I6n para salir en ocasicnes especia-
todos los dias? les si no lo vas a usar casi nunca?

Decidir Quiere un pantalén a rayas. Necesitas un pantalén marrén.

Rescatamos dos bellas y complejas definiciones de tiempo”
* “el perpetuo rezumar de lo nuevo en la porosidad del ser™;
* “lo que altera® a lo idéntico incluso cuando lo deja intacto”.

Para transformar a una persona con discapacidad intelectual en un néso
eterne;, para lograr la eficacia de esa ilusion de eternidad, las familias, las
instituciones y los sujetos deben eliminar al tiempo. Utilizando las dos de-
finiciones del pdrrafo anterior, se nos ocurren tres formas de lograrlo:

interrumpir el flujo de novedades;
impermeabilizar al ser;
impedir fa alteridad.

Ambos términos de la trampa de la énfancia eternizada son atacados
cuando las familias, las instituciones y los sujetos se proponen:

* reanudar o incrementar el flujo de novedades;

* permeabilizar a la persona y a su sistema (aunque seamos delicados y
nuestra tarea infima, la persona y su familia pueden reaccionar del

mismo modeo que ¢l esperable frente a una invasién abrumadora®);

¢ reinstalar la presencia v la funcién de los otros.
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No debemos dejar en segundo plano los procesos de pérdida de vitali-
dad que padecen los padres y los hermanos. Sin duda existe en ¢llos el be-
neficio por haber congelado el tiempo, pero hay que reconocer que puede
ser el inico modo disponible de afrontar esta crianza con altisimos montos
de demanda y frustracion, que requiere una inversién extra de energia psi-
quicay material.

Nuestras expectativas y estrategias clinicas —nuestras intenciones, en ge-
peral— son correctas, pero sin un trabajo previo de desalienacién y subje-
tivacidn corremos el riesgo de quedar entrampados en una paradoja en la
que nuestras proyecciones resulten ineficaces, puesto que planificamos
desde nuestro saber. Sin no nos contactamos con ¢l verdadero protago-
nista de nuestro trabajo, la persona con discapacidad intelectual, ésta que-
daria desdibujada y sin posibilidades de apropiarse de todo aquello que le
ofrecemos “por su bien”. La propuesta es brindar a las personas con dis-
capacidad intelectual un sistema de apoyos organizados cn una planifica-
cién centrada en la persona, a través de la cual se generen inquietudes, se
busquen caminos accesibles y se hagan viables los suefios.

En ¢l logro de [a construccién del propio proyecto de vida para las per-
sonas con discapacidad intelectual, el abordaje requerido en primera ins-
tancia ¢s aquél que se centra en {a familia, la pcrsonef o la pareja, en
combinacién con las posibilidades de funcionamiento a partir de los recur-
sos que les provee el entorno. Un cambio de curso en el presente (sea cual”
fuere su magnitud) influye draméaticamente en el futuro préximo o lejano,
Varios de los procesos a los cuales nos referimos en este libro duran afios.

‘En los viajes espaciales, un pequefio cambio de orientacion de la nave que

es casi imperceptible en el presente, después de afios de recorrido culmina
traduciéndose en un cambio total del destino inicial. Lo mismo sucede
con las personas con discapacidad intelectual. Experiencias aparentemente
intrascendentes, cambios minimos, detalles en una respuesta o un hibito,
cuando se proyecta a una década de distancia adquieren su verdadera di-
mension (que puede ser ptima, pero también peor).

Con esto no alentamos una posicién alarmista, obsesivamente sobree-
xigida, basada en la creencia de que todo pucde tener consecuencias de
gran magnitud. La mayoria de los instantes de la vida de cualquier ser hu-
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mano -y del accionar institucional- son intrascendentes. Es el sujeto ¢
que elige sobre cudles de cllos construye su mismidad, su futuro y su pa-
sado. Hemos visto a personas con discapacidad intelectual aprender a eg.
cribir en un lapso de meses, a los 30 afios de edad. La decisién de saber
de esas personas rescaté 25 afios de ensefianza infructuosos, capitalizin-
dolos casi porque si, por pura decisién subjetiva, no por otra rizén. De
cse magma histérico de fracaso surge un saber y un hacer que resignifica
las frustraciones. Los sujetos son impredecibles. Nuestra actitud tiene que
ser la de quien apuesta a sus deseos sin justificacion ni demostracién, por
espiritu aventurero y la solidaridad mas pura, no por adiccién a las apues-
tas imposibles.

El desarrolio del proyecto profesional incluye también una relacién es-
pecial ~entrelazada y no disociade~ entre la teoria, la prictica y la investi-
gacion. Hay un desequilibrio de gran magnitud entre la cantidad de
esfuerzos que se requieren para determinar una ctiologia o para medir un
déficit, frente a la extrema escasez de respuestas v recursos destinados a ga-
rantizar la inclusion social, la vida independiente o el cumplimiento de los
derechos de las personas con discapacidad. Un médico puede informar
sobre el sitio preciso en ¢l que un cromosoma esta alterado, pero, simple-
mente, no suele contar con los teléfonos v las direcciones de las escuelas
especiales, los servicios de estimulacién temprana o los grupos de apoyo
entre padres. Los que cumplen funciones docentes se empefan en que
sus alumnos adulros con discapacidad intelectual logren una hipétesis al-
fabética, pero no desarrollan materiales de lectoescritura apropiados en
estilo y temdtica ral que esos alumnos puedan sentirlos como propios, y
persisten en la utilizacién de materiales disefiados para nifios.

No comprendemos, por ¢jemplo, a dénde se espera llegar al investigar
fenotipos conductuales de los distintos trastornos genéticos. En esta faceta
del boom medidtico del genoma humano, se presupone ~desconociendo
siglos de realidad - que determinadas configuraciones ¢cromosémicas ten-
drfan conductas mas probables que otras. Asf tal sindrome serfa més so-
ciable, tal otro mas agresivo, otro mds aislado, con total prescindencia de
todos los factores ambicntales. Estos investigadores pueden aclarar que el
ambiente puede modificar estas “manifestaciones genéticas”, pero, enton-
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ces, va no hay mds determinacion del fenotipo. A NOSOLTOS NOS parece que
sus afirmaciones ticnen todo ct espiritu de los prejuicios racmllcs que abier-
amente criticarfan. Los blancos son inteligentes, los negros hiper sexualcs,
Jos amarillos trabajadores y los de piel cobriza, vagos. Nq es ca.sual que
John Langdom, que describio el Sindrome de Down, lo hiciera 1mbu1dcT
de ideas que hoy considerariamos abierfamente racistas. Ignoranc_io cast
todo sobre genética moderna —la anomalia cromosdmica fue descntg casi
100 aiios mds tarde—, su trabajo se Hama Olbservaciones sobre una clasifica-
cion étnica de los idiotns. Langdom pensaba que cl sindrome era, en esen-
cia, €l nacimiento de un ser de otra raza en el seno de una parcja. Supu.so
que, de padres blancos, podian nacer mogoloides y negroides, cuya ex1§-
tencia nunca demostrd. Por supuesto, no habfa ‘blancoides’, ni se habria
tomado el trabajo de investigarlos en parejas de otras Jatitudes (probable-
mente los hubiera considerado una mejoria).

Este sindrome es la mis frecuente de las causas genéticas de discapacidad
intelectual, pero eso no llega a ser el 10% de todos los casos, Su populari-
dad lo ha erigido en un falso arquetipo y metro patrén de la discapacidad
intelectual. Paradéjicamente, su particularidad sigue produciendo practicas
discriminatorias, en el mismo seno de las pricticas inclusivas, Por ejemplo,
en competencias deportivas para personas con discapacidad intelectual no
es extrafio encontrar las siguientes categorias: leves, moderados, gravesy
Sindrome de Down, como si no bastara que se los encasillara en alguna dg
las primeras tres clases. La causa de tal distinecidn s la supuesta hipotonia
muscular de quienes tienen Sindrome de Down. Este otro absurdo viciado
por cl déficit, parcce pasar por alto que aquellos que se preparan para %a
competencia seguramente tendrin mejor tono muscular y serdn mds atlé-
ticos, tengan o no una discapacidad. En espacios informales escuchamos:
“los Sindrome de... son dngeles, tan afectuosos, tan puros y sin maldad”,
lo que muestra una concepeién de la realidad del mismo tenor que la de
los racistas, adjudicando un ser a una caracteristica material accesoria.
Nuestra experiencia es que también pueden ser malditos, tramposos, di-
vertidos, agidos, bobos, emprendedores, inteligentes, vagos, pesados, de-
portistas. Nuestro accionar profesional nos revela, una y otra vez, la
diversidad vy no la homogeneidad como condicién humana.
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Como cl proceso de desalienacion es de nosorros, las preguntas de eflos
deberfan ser nuestras preguntas. Nuestros proyectos profesionales de in-
vestigacion deberfan hacer propias las cuestiones que las personas con dis-
capacidad intelectual y sus familias nos comunican como relevantes. Si nos
importa que los contenidos y los resultados de nuestras investigaciones
sean utilizables para cada actor social del campo, no solo para los enten-
didos. Los personas con discapacidad intelectual son personas que pueden
vivir sus vidas (y no las que sus familias, las instituciones y los profesionales
consideran que pueden vivir); no tienen por qué eternizarse cn una infan-
cia que los plafona y torna pasivos, ya que cxiste la posibilidad de brindar-
les una mejor calidad de vida, en la que serdn —por derecho propio y no
por lastima— los genuinos protagonistas de su destino.

LA VIOLENCIA Y LOS LIMITES

Las dos violencias

La guerra en Medio Oriente, las revoluciones nicaragiienses, ¢l levanta-
miento zapatista, las dictaduras militares, la Segunda Guerra Mundial yla
situacion de Bosnia son todos actos violentos que algunos legitiman v fes-
tejan, y otros deploran. Ayudar a nacer, vacunar, comer sélidos en vez de
mamar, necesitar hablar, ir a 1a escucla a los seis afios, escribir de izquierda
a derecha ¢ ir al bafo s6lo en los recreos son imposiciones autorizadas,
también violentas. Naturalizamos y justificamos algunas violencias con ar-
gumentos racionales o pragmdticos. Cuando no tenemos bando o interés,
un hecho violento puede dejarnos indiferentes. La violencia de nuestro
lado, la de los iguales, ta del propio equipo de fitbol, la que protege nues-
tros valores, es aceptada y rechazamos la de los contrarios, la de los dife-
rentes, la que amenaza nuestros valores. Dentro de los diferentes cuya
violencia no toleramos estin las personas con enfermedades o discapaci-
dades mentalcs.

La violencia es ¢l uso de la energfa para alterar un objeto o situacién
dada, sin consentimiento de! objeto, por decisién del agente. Gracias al
pensamiento de Piera Aulagnier'® podemos diferenciar dos tipos de vio-
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lencia. Su diferenciacién es de suma utilidad en el campo de la discapaci-
dad intelectual. El retrato medidtico de la violencia resalta su caricter arbi-
trariamente polarizado y binario: la caracterizacion de victimas y victimarios;
la produccién de dafios, lesiones y pérdidas; el consecuente y racional im-
perativo de reparar o de castigar. Todos estos son clementos propios de la
violencia que Piera Aulagnier llama secundaria —en el sentido de segunda,
no de falta de importancia-.

La identificacién de la violencia primaria —en ¢l sentido de primordial—es
revolucionaria. En ella existe un objetivo en la imposicion de limites, signi-
ficados, acciones, etcétera: la aparicion de un sujeto'!. Es una violencia que
busca vitalizar, no inhibir ni matar.'? Cesa cuando surge la persona, porque
ése era todo su propdsito. Los padres conocen por experiencia la necesidad
de imponer un castigo a sus hijos como parte del crecimiento, incluso aun-
que no quieran hacerlo. No sancionan porque estén enojados sino para
plantear un horizonte de paridad con su hijo, en el cual éste sea afectado por
la misma legalidad. Esta es una caracteristica de la violencia primaria: quicn
la ejerce no to hace a titulo personal, sino como representante del conjunto
(y puede que el conjunto se demuestre equivocado a posteriori).

Hay tres particularidades de la mente humana gue conviene recordar
para abordar este tema:

e Ll hombre cs el tinico ser capaz de sentir placer v goce en la victirmi-
zacion v cn la destruccion (como victima o victimario, como destruc-
tor o destruido).

* E] hombre es el inico ser capaz de tratar a la virtualidad de su fantasia
o de las convenciones sociales como si fueran realidades. Por ejemplo,
puede creerse mis poderoso de lo que es y actuar omnipotentemente.
U olvidar que la legalidad es una construccidn colectiva y él un repre-
sentante eventual, v crear legalidades arbitrariamente o creerse la ley
(para todo lo cual necesita de otros que compartan su desviacion; ni-
fos, discapacitados intelectuales y necesitados son acompariantes ap-
tos para este fin).

s El hombre es capaz de sufrir o de hacer sufrir por demasiado tiempo
a si mismo y a otros.
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El siguiente cuadro reswime las caracteristicas diferenciales de ambos ti-
pos de violencia.

VICLENCIA PRIMARIA (‘BIOLENCIA) VIOLENCIA SECUNDARIA

CoMIENZC Deseo de que aparezca un suieto, Arbitrariedad del agente

una persona, alli donde habia sélo
un objeto, un ser viviente

FINALIZACION | Manifestacidn subjetiva Agotamiento, desinterés

ProrosiTO Subjetivante Alienante y objetalizante

Todos nuestros actos son ejercidos desde un lugar social y/o desde un
rol institucional. Para fas personas con discapacidad intelectual, la mayor
parte de los otros es idealizada y poderosa; frente a esa mayoria no queda
sino acatar, someterse. Nuestras acciones sobre cllos, entonces, tienen una
trascendencia y un efecto normativo v clasificatorio a largo plazo que no
solemos tener en cuenta. Aunque sélo hagamos lo correcto, un bien o lo
que debemos hacer, hay una diferencia de poder que puede ser violenta 'y
resistida. Queremos ser delicados y somos escuchados como agresivos;
queremos habilitar ¢l pensamiento y producimos sometimiento.

Un parrafo bien redactado, una voz impostada, una actitud decidida
conducen a un accionar de “carta blanca” para las mayores arbitrariedades,
violencias ante las cuales ni siquiera se nos despiertan los mecanismos de
defensa, porque aparentan ser lo correcto, lo debido. Las personas que
por sus discapacidades o por su condicién social tienen dificultades en
emitir sus opiniones, en fundamentarlas racionalmente, son descalificadas
o desoidas (y ellos tampoco piensan en reaccionar frente a las imposicio-
nes, conscientes como estan de que los otros saben mds o piensan mejor
y que a ellos les convienc confiar cicgamente).

La escuela, el hospital v la familia pueden repetir inercialmente sus prc-
ticas, apoyandose en sus propias racionalizaciones pedagoégicas, terapéu-
ticas o afectivas y reeditar antinomias binarias como las de las peliculas de
guerra (buenos y malos alumnos, viejos v jovenes, padres e hijos, directivos
y emplecados, profesionales y familiares, normales y discapacitados). No se
preguntan si lo que hacen estd mal o bicn, si sirve 0 no a la persona: el ac-
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cionar de estas instituciones es secundariamente violento si sus agentes no
reflexionan acerca de sus pricticas.

Podemos postergar una intervencién —o resistirnos a desequilibrar un
sistema— porque tememos que sea violenta y terminamos lidiando con una
situacién mas violenta aiin, desbordada. Es mejor intervenir antes de la
exasperacion, del agotamiento, cuando la violencia todavia serfa primaria.
Posponer el momento del limite, del freno, aumenta el riesgo de accionar
con violencia secundaria, actuando no sélo en representacion de la lega-
lidad sino también como expresién del propio hartazgo.

Esta postergacion, en el caso de las personas con discapacidad intelec-
tual, sc realiza indefinidamente porque no sc las ve, no se las percibe como
pares adultos sino como niflos minusvalidos eternos. Se las exime asf de las
exigencias que pesan sobre cualquier miembro de la familia o de la comu-
nidad, por la sola existencia de la discapacidad. Todo ataque a los cinco
componentes de la subjetividad'® es violento secundariamente.

Esta mczcla de preconceptos, ignorancia v provecciones deficitarias co-
agula la posicion marginal del sujeto en un limbo donde se registra y pa-
dece lo que hace, pero no se le propone un futuro alternativo, satisfactorio
para si y para el conjunto. Se impide asf la via sublimatoria y se la reem-
plaza por la via banalizadora del psiquismo. En ella, los objetos sustitutivos
de las pulsiones son no-objetos, fragmentos descartables y desvalorizados
del universo social objetal, en lugar de objetos socialmente aceptados'y
distinguidos por el conjunto. Estos objetos se agotan en sf mismos: ni se
venden ni se guardan ni se muestran ni se expresan, Asi como los objetos
transicionales estdn destinados a un limbo, estos objetos estin destinados
al margen -como el de la resaca de las mareas o las crecientes— confor-
mando una pseudo-serie de fragmentos incoherentes, pedacitos de todo
que no son basura pero que se descartan igualmente, que quedan mar-
cando hasta dénde lleg6 lo verdaderamente importante aunque son insig-
nificantes por si mismas.

La mayor parte de los estudios sobre la violencia pivota en funcion de
la racionalidad. La ausencia o presencia de violencia se vincula a la ausencia
0 la presencia de razén, ocultando que la razén es siempre parcial, siempre
provisoria y siempre la del grupo dominante. Hablamos de violencia de los
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clementos de la naturaleza porque son intensidad pura, sin razon. La vio-
lencia de los hombres es censurada si se relaciona con la pérdida del auto-
dominio o con la desmesura, El Estado es autorizado a ejercer violencia
en nombre del bien comuin, y las mismas violencias ejercidas por un ciu-
dadano resultan punibles.

Como la discapacidad intelectual se asocia imaginariamente con la falta
de raciocinio, no es sorprendente que las personas comunes teman o sos-
pechen un desborde violento en cuanto ven a alguien que porta los estig-
mas del retraso. El imaginario social funciona de modo tal que, cuando
s6lo existe la ignorancia sobre quién es, qué siente y qué quiere ese ofro,
s¢ la reemplaza sin dudas por la identificacién y el reconocimiento, como
un desigual perteneciente a un grupo caracterizado previamente. La per-
sona es comprendida de modo totalizador a partir del discurso no discur-
sivo del conjunto, ¢l imaginario social.

Los limites

Sin [fmites, sin saber qué se puede y qué no estd permitido hacer, es dificil
aprender, incorporar cosas nuevas o crear otras. Los limites crean espacios
de juego, de aprendizaje y de intercambio social, segmentando y signifi-
cando el continunm de la realidad en campos de posibles implicaciones. El
propio mundo interno, una vez que se exterioriza en el vinculo, cn el did-
logo, en la accién abierta a la otredad, necesariamente entra en la dimen-
sién que va desde lo posible hasta lo permitido. Nada ilimitado es humano.

Todos disimulamos lo que no podemos delante de los demds en aquellas
sitwaciones en las que estamos expuestos a vergiienza o humillacién. En pri-
vado, con interfocutores no amenazantes, podemos mostrarnos tal cual so-
mos. La crudeza de las imposibilidades es del ambito de lo intimo y a veces
no dejamos que fas presencien ni siquiera los mds cercanos. Por otro lado, ma-
die encararfa un matrimonio, una obra de arte o una maratén recordando y
teniendo presente todo lo que no puede, le da miedo o podria salir mal...

Si consideramos las cinco etapas de la produccion de subjetividad, po-
demos entender que los limites son herramientas para humanizar, indi-
viduar, personalizar y, finalmente subjetivar (en ese orden histérico pero
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al modo de los magmas, fundiendo un componente con los otros hasta
que sean indistinguibles).

Para que una norma, una ley o un acuerdo sean un producto subjetivo,
tienen que involucrar:

o Al cuerpo. El limite v las acciones que éste regula son cosas que se ha-
cen materialmente, no que se piensan o imaginan tan solo. Las fanta-
sfas v los anhelos no son punibles ni criticables. Las personas con
discapacidad intelectual tienen suefios y proyectos que dificilmente re-
alizardn, exactamente igual que usted y que nosotros. Ejercemos vio-
lencia secundaria si los inhibimos. “Quiero casarme v tener hijos” es
un enunciado que debe honrarse como una expresion de deseo, como
un anhelo; no debe ser boicoteado como si se tratara de un plan or-
questado y atroz.

o Ala mente. Lo que se hace o se deja realizar es algo previsto o dese-

ado. Por eso disculpamos los actos involuntarios (castigarlos seria se-
cundariamente violento). Sin embargo, si los actos impensados se
repiten de modo casi sistemdtico, esperamos que ¢l otro asuma la exi-
gencia de anticiparlos para que no vuelvan a suceder y que se autoim-
ponga esa exigencia. Cuando no esperamos que una persona con
discapacidad intelectual anticipe las consecuencias de sus actos, por-
que es incapaz de darse cuenta, estamos siendo violentos en forma
innecesaria y deshumanizante.
En los comienzos de un proceso de desalienacion, en los primeros ac-
tos autodeterminados, las personas con discapacidad intelectual pue-
den “pasarse” de creativas y personales, y desviarse en forma alarmante
de lo que es esperable en su medio. Es posible honrar su deseo sin des-
calificarlo. Es posible darles el gusto, 0 no, pero reconocerlo como un
deseo vilido, por ejemplo anticipando un momento en ¢l cual, si él o
ella quieren, podran lograrlo por si mismos. Los desajustes de la des-
alienacion tienen que ser corregidos, o desalentados, sin perder a toda
la persona en el proceso.

* A los otros. La legalidad es bidireccional y reciproca; la cumplen mis
pares y mis autoridades; genera efectos en mi y en ellos. Por supuesto
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que los permisos y las prohibiciones pueden beneficiar o perjudicar a
un determinado grupo y que estas desigualdades son potencialmente
conflictivas. Pero nadie se siente conforme cuando el motivo del limite
es un enunciado del tipo “esto no es para vos, ¢s sélo para...”.

* Ala historin. En el pasado, la trasgresién de la norma ha sido castigada
v su cumplimiento recompensado (o, respectivamente, resultado per-
judicial y beneficiosa para quien realizé el acto) y existe una expecta-
tiva razonable de que esas consecuencias se repitan en el futuro. Por
supuesto que las leyes y las normas pueden cambiarse, pero eso de-
manda otra acttvidad, que debe asumirse y efectuarse. En las institu-
ciones en las que participan personas con discapacidad intelectual,
raramente s¢ les da la palabra para disefiar las normas. Aunque ciertas
instituciones deportivas —por no hablar de instituciones de otro tipo-
tienen comisiones de discapacidad, conocemos solo un club en cuya
comisiéon participan personas con discapacidades intelectuales como
miembros habilitados de niimero.’*

Tratamos a los discapacitados como si les dijéramos “el trabajo no es
para vos”. “Casarte y tener hijos, mejor no”. “Vivir solo, sélo cuando se
mueran o te rechacen todos los miembros de tu familia”. “Tu dinero no
€s tuyo; yo te superviso y te doy lo que creo adecuado”. “No te masturbes
cuando alguien mids te vea (y no te olvides de que nunca estis solo, porque
no podemos dejarte solo), asi que no te masturbes”. Asf dichos, estos
enunciados son absurdos y violentos. No dichos pero realizados en las
practicas sociales son doblemente violentos, porque al hacerse implicita-
mente no permiten ¢l disenso ni su modificacién.

Un niiio incorpora una norma de conducta emanada de la autoridad de
los padres o educadores después de un tiempo de imposicién (con una
fuerza persuasiva que varia segin el grado de perentoriedad que los adul-
tos atribuyan al cumplimiento de la misma). ;Es ésta una violencia progre-
siva, creadora, o una violencia autoritaria? En rigor, la respuesta debe
buscarse en el andlisis complejo de la situacién para determinar si esta le-
galidad se ha incorporado como un hecho subjetivo o como alienacién.
No se han visto traumas porque los padres impongan a los gritos y con
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chirlos que “no se toca el enchufe”. Y, sin embargo, es un aprendizaje
brusco, poco racional, incomprensible para el nifio. Y hay aprendizajes
igualmente neccsarios —COMO comer O mantenersc limpio— que generan
conflictos prolongados si fa violencia con la que se ejercen es secundaria,
aungue su magnitud sea aparentemente desdefiable.

Para las personas con discapacidad intelectual, por ejemplo, ¢} ejercicio
de la vida sexual estd de tal modo controlado v es tan poco reconocido su
desco, tan deslegitimado en su aparicion, que varios autores afirmaron
que quicnes padecen tal o cual sindrome no tienen verdadero interés se-
xual. Sostienen que ellos son esencialmente incapaces de comprender, de
interesarse y de involucrarse en una relacién sexual, salvo que sean mani-
pulados por violadores. Como si los reptiles se aparearan gracias al uso de
su bagaje cultural o todo el resto de la humanidad ejerciera su sexualidad
con una impecable racionalidad, después de llevar a cabo sesudas reflexio-
nes. Como si los violadores no fueran mayoritariamente personas conoci-
das v con autoridad dentro de la red social de quienes son abusados.

Los limites contienen evitando campos de posibles peligros o amenazas
para la continuidad de la vida, y habilitan campos de posibles vias que, ¢n
perspectiva, serdn recorridas de modo sublimado —validado socialmente,
mds alld de la arbitrariedad del propio deseo—. Los limites generan un saber
sobre s{ mismo y los otros, en principio porque construyen la mismidad y
la otredad. Permiten que la persona sc ubique v reconozca en ¢l contexto
(identifican), a la vez que reflejan la valoracion del contexto hacia el sujeto
¢ imponen a éste elementos culturalmente valorados (asi, los limites fun-
cionan como herramientas).

La persona “aprende” a cuidarse, a compartir, a elegir y a reparar sus
errores aun antes de desarrollar la capacidad material de hacerlo en forma
auténoma o de comprender en forma racional el significado de cada una
de estas acciones. Cuando una persona recibid limites (que a un niflo le
resultan violentos y arbitrarios) que no la redujeron a objeto, puede en-
tenderlos para cumplirlos y hacerlos cumplir a otros. Todo limite tiene un
componente de arbitrariedad que se justifica en la medida en que afecta
igualitariamente a quien lo impone. No son abusos de los mds poderosos,
son las condiciones sociales para todos los ciudadanos.
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EQUIPO TRANSDISCIPLINARIO

En el drea de la discapacidad intelectual, las intervenciones incluyen di-
versos actores sociales implicados (escuela, familia, alumno, hospital) que
realizan multiples intervenciones y poseen saberes variados. Este conjunto
de actores sociales, roles y saberes se dinamiza de diferentes modos y se
concreta cn:

* acciones de quienes conforman el equipo,

* posiciones que ocupan €on respecto a sus saberes,

* convocatoria a determinados actores sociales para el trabajo conjunto,

* lugares que se le brindan a la persona a abordar desde cada una de las

disciplinas.

No es conveniente que los equipos de salud y educacion trabajen en
forma desarticulada, sino més bien, deben encontrar intersecciones, cons-
truir matrices, convocarse mutuamente y planificar haciendo centro en ¢l
protagonismo de la persona en cuestién. El trabajo en equipo es tanto
una respuesta como una instrumentacion de la diversidad, la complejidad
y la heterogencidad (que se usan en forma relacionada, pero no son con-
ceptos equivalentes ni intercambiables), tanto de la realidad de la cual los
actores son parte como de las instituciones.

Es sabido que los profesionales de distintas disciplinas y los actores so-
ciales con distintos intereses deben construir un lenguaje en comin para
poder trabajar en forma conjunta. Uno de los factores de este trabajo es
la articulacion de los distintos saberes. No sélo el saber académico debe
tener validez y peso en el abordaje de una situacién. El cquipo de trabajo
no s¢ circunscribe a los profesionales: es indispensable trabajar en forma
coordinada y conjunta entre todos los actores sociales implicados, inclu-
yendo a la persona con discapacidad intelectual y a su contexto vincular.

Otro factor es la flexibilidad para incorporar saberes, dejindose afectar
por el aporte de otros y actuando en consecuencia con esa afectacion. Es
muy frecuente que los profesionales tengan certezas con respecto a lo que
serfa mds adecuado para la persona o la familia, pero sin haberlo consul-
tado con cllos. Al implementar estas estrategias a ciegas, se suele fracasar
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por no haber convocado a otros, por no darles el protagonismo ni la pa-
Jabra, por no entablar dialogos.

Como complemento de la flexibilidad es necesaria la vaforacidn del saber
de los otros, lo que se traduce en el respeto por la singularidad y la incor-
poracién de Ia dimensién subjetiva, que siempre debiera implicarse mds
alla de los roles que se ejerzan y la pertenencia institucional. La verdadera
yaloracion, como la verdadera tolerancia, no se declara: se construye. No
hay que darla por descontado, hay que asignar tiempo de trabajo institu-
cional para implementar espacios de didlogo con otros, dispares, en un
cuarto espacio.’®

Cuando un equipo trabaja desde la multidiscipling, se genera una yux-
raposicién o una adicién de los diversos métodos de las respectivas cien-
cias. Los actores no se unen ni definen un problema ni se propician
cambios o transformaciones de sus saberes. El didlogo entre las disciplinas
mantiene las identidades individuales, pero no se construye una identdad
frente a la situacion a intervenir. Cada profesional —podriamos decir: cada
actor social- interviene de acuerdo a lo que su saber previo considera va-
lido, posible y correcto. Cada disciplina cientifica, cada concepcién del
mundo, se sittia paralela a la otra, sin puntos en comun. En rigor, un
grupo multidisciplinario no es un grupo, porque sus integrantes no defi-
nen una tarea ¢cn comin ~y cuando lo hagan, no serin mas multidiscipli-
narios, sino interdisciplinarios—.

La interdisciplina es la articulacién de Jas disciplinas particulares y de
los diversos sectores de afinidad disciplinaria respecto al estudio de proble-
mas complicados. Opera integrando campos disciplinarios para obtener
conocimiento nuevo 0 una inica estructura conceptual o teorética que
no serfa posible sin esta integracion. Podemos visualizarla como un caso
de interseccion. La interdisciplina se centra en la objetividad del equipo,
guidndose por parimetros cientificos. La persona, la organizacién o quien
fuere a recibir la intervencién del equipo, estd ausente aunque se hable de
ella. Hay divisién detareas para optimizar la gestion; no se trabaja en con-
junto entre todos los implicados. Todos son operarios necesarios de una
tarea que los excede individualmente pero que capturan y dominan gracias
a la estrategia conjunta.
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La transdisciplina implica el contacto y la cooperacion entre disciplinas
diversas y actores no disciplinarios. Los problemas que abordan son com-
plejos. Complicado no es lo mismo que complejo. Complicado significa
plegado sobre si mismo. Un diario de domingo es complicado, con muchas
secciones, distintas en contenido pero todas generadas con fa misma es-
tructura; no es mds que hojas impresas con textos e imagenes. Esta estruc-
tura permite separarlo en partes v que varias personas lo aborden a la vez,
Eso es lo que pasa con los equipos interdisciplinarios.

Lo complcjo es multidimensional, no tiene hilvin reconocible. Es el
equivalente a un arcoHn de recuerdos o a la ejecucion de una sinfonia: no tie-
nen sentido a menos que alguien ejecute acciones de coherentizacion y se
disponga a percibir a sinfonia o a hablar sobre la historia que, sélo gracias
a su intervencion, “cuentan” los objetos arrumbados en el arcédn. El campo
de trabajo transdisciplinario se desvanece si se pierde la implicacion del
equipo. Cuando un problema complejo —como la discapacidad intelectual--
es abordado de modo interdisciplinario, la complejidad desaparece de la
intervencion v los resultados resultan limitados, cuando no frustrantes.

En realidad, ése ¢s el riesgo cuando se ingresa a una institucién para ob-
tener scrvicios: los asuntos de la persona con discapacidad intelectual y su
familia tienen que amoldarse y conformarse con la estructura de lo que se
ofrece interdisciplinariamente (cuando no sélo multidisciplinariamente).
Algunos indicadores Gtiles de la forma de trabajo institucional son la fre-
cuencia de las reuniones de equipo, la duracién de las mismas y los parti-
cipantes convocados a ellas. Lo mis frecuente es encontrar reuniones de
equipo de estilo jerdrquico, a las que sélo concurren los supervisores o los
directivos de alto rango. Divida usted el lapso de la reunién por la cantidad
de personas que reciben servicio y juzgue si hay tiempo suficiente como
para hablar de cada uno de ellas. Si las reuniones son semanales, haga el
calculo mensual para estimar cuianto podria hablarse de cada persona y
quiénes tiencn la palabra autorizada.

El eje que sostiene ¢l trabajo transdisciplinario no estd ocupado por una
teorfa en particular, sino por una concepcion ética comun que hace posible
¢l dominio de una multiplicidad cuantitativa de saberes a fin de ubicarlos
—al momento de su prictica— en caminos convergentes que los conduzcan
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hacia un horizonte en permanente produccién, plural v diverso. Apunta
a desarrollar o adquirir competencias metacognitivas como aprender a
aprender, aprender en el cambio, la resolucién de problemas, la adquisi-
cion de valores o desarrollar la creatividad, entre otras'®.

Las intervenciones individuales de los especialistas, aunque sc multipli-
quen en multidisciplinas, no implican necesariamente la apertura a un
otro. Por ser individuales, facilitan la instauracion del par impotencia-om-
nipotencia, que objetaliza a la familia y a la persona con discapacidad. Por
pretender pensar y responder a la situacién compleja de la discapacidad
desde una tinica perspectiva, se condenan a centrarse cn el déficit, en la
comparacién contra un modelo previo, disciplinariamente descrito y co-
nocido. Aplican “la receta”, el método que ha sido mds probado vy que les
promete mayor cticacia y confiabilidad {aunque los medios para compro-
bar la veracidad de esas promesas no suelen incluir la consulta y la opinién
de quienes reciben el servicio). Un equipo transdisciplinario cuenta con
todo o necesario para construir un didlogo: la capacidad de articular sa-
beres, la flexibilidad y la valoracién de los aportes para accionar hacia un
objetivo en comin.

La escuela es un escenario privilegiado de deteccién de los multiples
riesgos sanitarios y sociales. El diagnéstico y la orientacion de la interven-
c16n necesaria suelen exceder los recursos escolares. En ese sentido debe-
mos alertarnos ante la escasa udlizacién de equipos de abordaje
multidisciplinario ya que en una gran cantidad de casos resultarfan im-
prescindibles.

Segin un estudio realizado por la Fundacion ITINERIS en el afio 2004
acerca de educacién inclusiva en ¢l Cono Sur, los docentes especializados
son quienes con mayor frecuencia se encargan del abordaje cotidiano de
los alumnos con discapacidad. Los expertos y las fuentes consultadas re-
firieron que los equipos multidisciplinarios son el tipo de abordaje que se
utiliza con menor frecuencia. Es decir que la escuela no convoca a otros
especialistas de la salud y la educacion para brindar asesoramiento en las
diferentes adaptaciones que requiere un alumno segiin el tipo de discapa-
cidad, ni construye intervenciones en forma conjunta.
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Equipos de abordaje de alumnos con discapacidad

Dacente comiin con  Docente comdn con Docentes Equipos
asesoramiento asesoramiento especializados multidisciplinarios
dentro de la escuela fuera de la escucla

No podemos pretender que los docentes (muchas veces sin contar con la
capacitacion que debieran recibir) brinden respucstas a todos los problemas
educativos que los alumnos con discapacidad plantean. Tampoco podemos
esperar que ¢l campo de la discapacidad se limite a los aspectos educativos,
Como vimos en ¢l capitulo 1, cada persona es mds que un individuo: es un
sujeto en el que se manifiestan acontecimientos singulares y colectivos, de
la familia y de la cultura a la que pertenece, con quienes comparte un acervo
de pasado y una visién del futuro. Cada ser humano se encuentra atravesado
por diversas lineas. Los multiples cruces que cada sujeto manifiesta en la es-
cuela deben tener una respuesta institucional, ligada a la normalizacién ya
la inclusién, elaborada por un equipo con conciencia transdisciplinaria y no
por una serie inconexa de especialistas con limites disciplinarios rigidos e
inspirados en ¢l paradigma médico asistencial.

Habldbamos mis arriba de lo pernicioso de una accién miltiple y des-
articulada. La organizacién existe para sostencr la evolucion de los equi-
pos. Cada uno de los equipos, a su vez, vitaliza a las instituciones. Las
organizaciones que fundan sus pricticas de modo jerirquico suelen olvidar
—por no decir desmentir- la realidad de esta dindmica bidireccional entre
fa institucién y sus empleados.

En el campo de la discapacidad, la institucién debe conducirse de forma
tal que los empleados se sientan orgullosos de formar parte de un con-
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junto y participen por motivos que van mds alld de la paga (lo que de nin-
giin modo equivale a desconocer la necesidad de un pago justo). La or-
ganizacién empleadora depende de sus empleados. El campo 'cic la
discapacidad intelectual permite que esta visién de colaboracién conjunta,
en pos de un valor que trasciende las metas individuales y grupales, pueda
hacerse realidad, al margen de los planteos gremiales y patronales; es un
campo poco contaminado por el capitalismo salvaje. Es un buen campo
para la prictica voluntaria y comunitaria siempre y cuando no se explote
a los voluntarios y a la comunidad como forma de disminuir los costos.

A continuacién describimos dos tipos de estructuras de poder y algunas
caracteristicas y practicas asociadas a las mismas. No es necesario optar fa-
naticamente por una: ambas tienen sus virtudes y sus defectos; diferentes
propdsitos pueden requerir diferentes organizaciones. Incluso distintos
momentos de un mismo programa o sectores de una institucion pueden
tener estructuras diversas.
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AcTivipaDES / PRACTICAS

JerRARQuUICA

FORTALECEDORA

LAS ACCIONES FUTURAS SE
ABORDAN CON

planificacion

imaginacién

L AS ACCIONES SE INICIAN POR

directivas y controles

alianzas y desempefios

SE CONTROLA LA TAREA A

monitoreo externc ©

autoevaluacion

CIONAN EN UNA ESTRUCTURA

TRAVES DE supervision
LA RESPONSABILIDAD POR s .
individual compartida
LA TAREA ES
L.OS AGENTES SE INTERRELA- I
piramidal transversal

EL PRODUCTO INSTITUCIONAL
ES RESULTANTE DE

mdltiples flujos de
trabajo

muchos proyectos y
programas

EL CONTROL DE LAS TAREAS
ESTA A CARGO DE

gerentes y supervisores

lideres de equipo

QUIENES TRABAJAN SON
DEFINIDOS COMO

empleados

integrantes del equipo

1.0S ERRORES SON FUENTE DE

castigo y correcion

aprendizaje y ajuste

CONSEJO ENTRE PARES
TRABAJADORES

“hacé lo que te dicen”

“apropiate de tu trabajo”

IMPERATIVO DE LAS

“acomédate, ajlstate,

“usd tu juicio critico”

CONDUCTA MAS COMUN ES

AUTORIDADES adaptate”
FRENTE A LO NUEVO, LA . . .
inercia creatividad
RESPUESTA CORRECTA ES LA
FRENTE AL OTRQ, LA
ocultarse mostrar

LA RESPUESTA FRENTE A
LOS PROBLEMAS ES

el reclamoy la
persecucion

tolerancia al conflicto,
didlogo
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EL ARTE COMO UNA ViA DE INCLUSION SOCIAL

Estimular el proceso creativo en las personas, con o sin discapacidad, ¢s
un desafio que compromete a la subjetividad. Las habilidades v las capa-
cidades pueden ser estimuladas y potenciadas, sin olvidar que para generar
wyrte” se requierc un proceso de aprendizaje y de desarrollo de la creati-
vidad. Los humanos aprendemos dentro de un didlogo con ¢l otro que
convoca a la construccién de nuevos saberes y a la deconstruccion de lo ya
sabido para poder incorporar la novedad. Aprender y ensefiar arte incluye
momentos de conflicto, de ruptura, de estancamiento v de caos, ¢ue en-
cuentran un cauce con la tolerancia y la orientacion del macstro que guia
al aprendiz. El caos v el orden tolerados por ambos permitirdn la construe-
cién de lo nuevo a partir de lo ya conocido. Eventualmente —es decir, como
un evento—, la creatividad tomard cuerpo en un objeto.

Fi maestro aporta el saber de la técnica, elemento indispensable para
que la obra cobre forma, se refiera a un cédigo de inscripcion cultural -
original, novedoso o cliché—. La creacién no surge desde la facilidad. Es
por eso que el maestro empuja al aprendiz a adentrarse en laberintos y le
impone dificultades. Més alli de que la obra pueda ser considerada una
mas entre tantas dentro de la cultura, siempre serd, a la vez, singular por
expresar la subjetividad del autor. Incluso a los eximios copistas de grandes
obras de arte —que, se supone, deben “desaparecer” de la copia- se les fil-
tran rasgos de individualidad que los identifican.

Tomamos ¢n cuenta entonces:
* laintervencion habilitadora del maestro, su valoracién y su orientacion;

* la disposicidn del autor para combinar y gestar a inspiracion y la técnica;
e la trasgresién y el respeto de los limites culrurales de la incipiente obra,

en procesos de transformacion y cambio que se dan en forma simud-
tdnea con procesos de mismificacién y estabilidad durable;

* el pablico —que ocupari el lugar de tercero o de los otros— para quien
la obra tendrd una forma y un sentido que no han sido predetermi-
nados completamente por el autor.
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Mientras piensa mostrar la obra a otros, el autor dene la posibilidad de
incorporar o descartar deliberadamente grados de belleza de su obra, Es
una opcion: una obra puede cumplir o no con los codigos establecidos. Lo
bello es una herramienta para que la obra resulte impactante, original,
para que capte la atencion de un tercero v lo “obligue™ a descubrir senti-
dos en ella.

Algunos autores piensan que sus obras se terminan después de la tlama
pincelada o del ddtimo arreglo musical. Otros piensan que ¢l final se con-
creta en el encuentro de la obra del autor con ¢l otro, quicn la observari,
significard y valorard. Existe un tiempo de desprendimiento, una decisién
con angustia en la cual el artista deja de intervenir sobre su obra y va en
busca de la intervencién del otro sobre ¢lla y de ella sobre el otro. En ese
punto, ¢l autor y el maestro subyacen a la obra y a los otros,

La produccion vy la contemplacién ardistica centradas sélo en la técnica
0 la belleza se acercan al paradigma del déficit, en tanto v en cuanto uti-
licen referencias a priori a un modelo ideal de lo bello o lo perfecto. Desde
cl paradigma de la diferencia, los objetos se conciben en su diferenciacién
significativa dentro del contexto. El caos creativo, la construccidn vy la de-
construccion pueden enmarcarse en ¢l paradigma de la diferencia siempre
y cuando culminen produciendo afectaciones diferenciadas v significativas.
Si la afectacién que producen en el pablico cs masiva, indiferenciada, in-
significante o incomprensible, no hay arte, porque no se consolida un dia-
logo con un tercero, También sabemos que hay artistas a quienes no les
importé el didlogo o la comprension de sus contemporaneos. Metaforica-
mente, sOlo el tiempo los reconocid como artistas. Concretamente, sus
obras entraron en didlogo con otros mucho tiempo después de realizadas,
de modo extempordneo. Van Gogh ¢s quien es hoy, porque los otros, ¢l
contexto, lo ubicaron a él y a su obra en ese lugar. Si su hermano no hu-
biera reconocido el valor de la obra de Vincent {enferimo, dependiente, so-
cralmente impresentable), si su psiquiatra no hubiera tolerado y valorado
esta actividad, sus cuadros estarfan atin en el armario de terapia ocupacio-
nal de Ia clinica en la cual termind sus dias. Asi como cl artista asigna un
lugar para los otros, los otros pueden hacer un lugar para ¢l artista. El
contexto tarnbién es eficaz para crear arte.

180

A. Aznar - D. Gonzdlez Castaiién § Praxis I

Cuando hay arte, en realidad, cuando se produce el acontecimiento del
arte '—quc no existe como entidad universal ni ideal- hay un sujeto que pro-
duce una obra y otro que la contempla. La inversa también es cierta, o al
menos pucde scrlo: bay un sujeto y hay un otvo que dialogn con él porque hay
un objeto instanrado como arvte entre ambos.” Podemos crear sujetos ope-
rando sobre los objetos, proyectando sobre ellos un valor estético, cam-
biando el contexto en ¢l que se lo da a ver. Baste comprobar la diferencia
de contemplacién v de afectacidn que genera un dibujo cualquiera sobre
una mesa —una expresion subjetiva privada y limitada de antemano a ser solo
clla misma—y ese dibujo enmarcado ¢ luminado, con su titulo y €l nombre
del autor —un objeto abierto a otros en un espacio transicional—'3.,

En la produccion artistica valorada desde la diferencia ocurren fendme-
nos andlogos al encuentro entre las personas con discapacidad y las perso-
nas convencionales:

¢ la obra trasciende al autor v pasa a formar parte de un espacio publico
{transicional) para entablar un didlogo y desarrollar un encuentro;

s se contempla con complicidad y tolerancia sensible eso (la obra) que
quizd no se entienda v que genere tension (el encuentro entre el otro
y la obra no es de ningtin modo un trimite donde uno y otro cumplen
roles complementarios o reflejos};

* cada contemplacién de la obra es distinta; en los encuentros predo-~
mina la muldplicidad, el matiz y lo irrepetble;

¢ la obra y el artsta son relativamente independientes de los tiempos
institucionales y del contexto (los formalismos no son valorados por
si mismos, pero se reconoce que la técnica y la belleza son categorias
existentes y operantes tanto ¢n los artistas como en quienes contem-
plan sus producciones).

Los docentes suelen ser los primeros otros de la produccidn estética de
las personas con discapacidad. Su intervencidn puede afectar a largo plazo
la valoracién que otros hardn de sus alumnos. Para muchos, esta “otredad”
valorativa serd previa o mds eficaz que la de la misma familia. La interven-
cién de los docentes puede generar que los otros significativos comiencen
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a mirar a sus familiares como protagonistas capaces. Eso sucede cuando lag
familias se afectan, se sorprenden (no se fascinan) al descubrir en una
mucstra la produccion artistica de sus hijos.

Para que este didlogo con la obra se genere, los docentes tendrian que
abordar tanto la dimensién técnica como la dimensién cabtico-creativag
”19, que no
estd hecho para agradar sino para interpelar. La masificacién estetizada
hace que grandes mayorias de la poblacién dejen de aventurarse en el en-
cuentro creativo y se recluyan en la comodidad de lo repetitivamente va-
lidado como “lindo”. Los maestros de disciplinas artisticas, injustamente
relegados a una scgunda linea de la educacién, tienen la posibilidad de
educar, fomentar la sensibilidad de las familias para que sus miradas no
queden limitadas a los pardmetros de forma v orden propios de la téenica
y de fa belleza, operando sobre los modos y ambitos en los cuales toman
contacto con la produccidn creativa de sus hijos con discapacidad.

A veces los maestros exhiben las obras sin preguntar a sus autores si ellos
consideran que es €l dempo de dar a ver al otre, un elemento muy simple
de eleccion autodeterminada. Los potenciales artistas con discapacidad in-
telectual quedan dependiendo “de la bondad de los extrafios”, que “valo-
raran” su produccion de un modo politicamente correcto, familiarmente
carifioso, en un encuentro que no los transformara. Las muestras de fin de
afo suelen tener estas caracteristicas. Se exhiben obras porgue es fin de
ano, no por decision de los alumnos. La eleccion de qué v cémo mostrar
suele estar determinada por los adultos o las autoridades, sin correr riesgos
en cuanto a que se sostengan o sean criticadas por si mismas, apropidndo-
selas como reflejo de su trabajo insticucional (y suponiéndoles a los visitan-
tes una mirada masificada, no una capacidad de aventurarse). Una seiial
clara de que atn no hay arte es la presencia del coordinador en el escenario,
disimulado o no entre los artistas discapacitados (como modelo a imitar,
por si “los chicos™ se confunden o se pierden) o “explicando” las obras. En
ambos casos se somete al potencial artista a ocupar una posicion pasiva.

Otra forma de sometimiento a una posicién pasiva es resaltar, ante la

cnsear a los familiares que “el arte no es necesariamente bello

familia, €] esfuerzo realizado para hacer la obra en forma auténoma -y no 3
sus valores estéticos— 0 su adecuacion a los pardmetros sociales vigentes en
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lugar de su originalidad. De este modo se signa la percepcion de las pro-
ducciones como estuerzos individuales de expresién y superacién. En ese
encuadre, no es raro que las familias se sorprendan de que las obras sean,
ademis, bellas.

Pero pueden hacerse las cosas con otro espiritu v dispositivos, entre los
cuales apuntamos:

o multiplicar las ocasiones en las que las familias se contactan con las
producciones de sus hijos, para que no sean la excepcion sino la regla
y para cultivar la sensibilidad del pablico frente a un arte que quizas
sea NO Mmayoritario;

* Organizar encuentrosy N0 muestyas, para resaltar [a necesidad del didlogo;

o habilitar a los autores para que decidan participar © no v elijan las
obras que expondran;

e dar la palabra a los autores para que hablen de sus obras con el pablico
(o callen, como prefieran) y reciban en forma directa los comentarios
de muchos otros;

¢ colaborar en la construcciéon de criterios para elegir las obras y en el
establecimiento de un didlogo entre los autores y los visitantes como
contenido pedagdgico, para que los coordinadores y docentes no en-
carnen ¢l lugar de experto privilegiado o de médxima autoridad;

+ afadir a las obras un plus de valor institucional, representando a la
organizacidn en concursos, intercambios artisticos o eventos itincran-
tes inclusivos, para que las obras trasciendan el instante y el lugar de
la muestra y se incremente a la vez la magnitud de su impacto.

Cuando las experiencias y la produccién artistica de las personas con
discapacidad multiplican las situaciones de inclusién comunitaria v otorgan
igualdad de oportunidades, la discapacidad pasa a ser una diferencia mas,
como la que puede presentar cualquier artista desde su singularidad. Una
vez que el puiblico constata, a través de su vivencia de la obra, que la cre-
atividad del artista —y no su discapacidad— ¢s la promotora del encuentro,
los mecanismos que esencializan el déficit se desactivan v el imaginario so-
cial se modifica.
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Para que la inclusién se haga realidad se requerird mucha creatividad.
Para generar un cambio politico, (porque nos concierne a todos como ciu-
dadanos) necesitaremos ver algo mds donde supuestamente todo estd di-
choy a la vista. Entre las miiltiples politicas para implementar, se encuentra
la d¢ convocar a las personas con discapacidad, a sus instituciones v a sus
familias para que dejen de funcionar como decorado y pasen a ser actores
protagénicos de la “obra” de vivir en sociedad. Como toda obra, requerirg
muchos ensayos, es decir, un proceso prolongado que necesariamente in-
cluird obstdculos, frustraciones, fragmentos incoherentes, improvisaciones,
Todos estos elementos que habitualmente calificamos en forma negativa
se toleran mejor con una conciencia estética. Creemos que la conciencia
estética puede mejorar e impulsar los procesos de inclusién porque el arte
¢s una via privilegiada de valoracién de las diferencias.

APRENDER CON AUTODETERMINACION

Como aprender y ensesiar

Generar que otros aprendan siempre es un desafio que se intensifica
cuando el logro se espera de personas con discapacidad intelectual. En la
escucla inclusiva, la herramienta que posibilita el aprendizaje es la adapta-
cion o flexibilizacion de la curricula, legitimo apoyo centrado en la persona.
En los centros de formacién laboral o en los centros de dia, el desafio se
plantea al planificar objetivos, contenidos y actividades para que aprendan
adultos que siempre fueron tratados como nifios. En estas instituciones,
buena parte del aprendizaje estd mediada por dos confrontaciones: la que
genera no scguir tratindolos como nifios y la habilitacién para desempefiar
roles sociales tipicos de su edad, lo quc es posible para la amplia mayorfa
de ellos. Los aprendizajes, en los adultos y en los niftos con discapacidad
intelectual, tienen que ser un puente que los habilite para la vida adulta.

Si los alumnos con discapacidad pudieran brindarnos una visién critica
sobre los sistemas de ensefianza a los que los sometemos, dirfan algo as:
“Me das dinero falso para comprar cajas vacfas de algo que no me vas a de-
jar usar™®, Para “facilitarles” ¢l aprendizaje, el ambiente natural es trans-

| 184

A. Aznar - D. Gonzdlez Castafién | Praxis I

formado en un ambiente artificial, suponiendo que resultard mis apre-
hensible. Suponemos que los billetes y las monedas reales son mis dificiles
y los billetes fotocopiados son miés ficiles, que los almacenes son incom-
prensibles pero que los simulacros de compras dentro de los talleres resul-
ran accesibles. Pero esto no es una bucna estrategia de ensefianza para
alguien con una limitada capacidad de abstraccion, porque se lo obliga a
triplicar el esfuerzo:

a. tiene que comprender, abstrayendo, que ese ambiente artificial es
representacion de una realidad concreta;

b. tiene que aprender en esc ambiente “facilitador”, pero, a la vez, falso;

c. tiene que transferir esos aprendizajes, abstrayendo nuevamente, a la
situacion real y realizar ajustes conductuales segiin variables que
nunca vivencié en los ensayos.

El aprendizaje estd motivado por el interés, sean cuales fueren los recur-
sos con los que cuenta la persona. Cada acto de su vida cotidiana puede
transformarse en una situacién de aprendizaje para fortalecer la autonomia
y la autodeterminacién. Las actividades deben favorecer siempre ¢l ensayo
y la experiencia dentro de la realidad.

El modelo de enseiianza lineal y ascendente hace que el logro de un
aprendizaje, por basico y sencillo que sea, conlleve la expectativa de que,
en el futuro, se adquirird otro de mayor complejidad. Buena parte de los
programas educativos de cualquier nivel estdn basados en este esquema.
Otros modelos?! describen el aprender como una secuencia no lineal sino
més bien espiralada, puesto que se trata de una relacién entre el sujeto y
el conocimiento, en la que emergen obstaculos, momentos de antago-
nismo y momentos dilemdticos, que en un buen proceso de ensefianza y
de aprendizaje se transforman en problematicos.

Las personas con limitaciones intelectuales no siempre logran aprendiza-
jes con complejidades crecientes. El modelo lineal preanuncia su fracaso
escolar sistematico, porque los alumnos no avanzan de acuerdo con el mo-
delo supuesto y esperado®. Los alumnos con discapacidad intelectual ge-
neran buenas ocasiones para reflexionar acerca de los modelos que permiten
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pensar la diferencia entre aprender siguiendo un molde previo {un pro-
grama) o apropiindose subjetivamente del mundo. Por ¢jemplo, a una per-
sona con discapacidad intelectual que le gusta ir al cine, sus otros no stelen
proponerle que elija la pelicula: lo llevan al cine v le seleccionan una pelicula
hablada o doblada al espaiiol, de trama sencilla, sin violencia ni sexo ni giros
de resignificacion, una pelicula “para” ¢l o ella. Si partiéramos de su interés
por ir al cine, esta persona podria aprender a usar un medio de transporte
que fo lleve hasta alli o a conocer ¢l valor del dinero con el que pagard la
entrada. No sélo tendria un estimulo, sino también una motivacién. La
construccion de un ambiente simplificado para aprender sélo tiene sentido
si representa para el sujeto/alumno algo que ya ha experimentado concre-
tamente con la suficiente motivacién como para querer operar sobre ello.
Si la ensefianza comenzara por la vivencia concreea obtendrfamos, cierta-
mente, un aprendizaje y no un entrenamiento vacio de sentido.

Techos y cevcos del aprendizaje v ln ensefianza

Angel Fiasche reflexiona sobre el par dialéctico que conforman la poten-
ciay la impotencia. Refiere que esta titima puede ser una instrumentacién
patologica de la debilidad. “Un mendigo tenia su reducto en una iglesia;
¢l vivia como mendigo pero sentia toda la fortaleza y todo el poder que
tenia para subyugar a los demds. [...] Por el contrario, el reconocimiento
de un auténtico sentimiento de debilidad y la utilizacién operativa del
mismo, es utilizar un motor para ¢l crecimiento, un motor que avudar a
adquirir poder operacional, el cual funciona como un esquema bisico del
sistema de aprendizaje. [...] En cuanto a la patologia de impotencia, ella
se vincula especificamente con el monto de frustracidén o rabia que la
acompania, en situaciones extremas puede paralizar el desarrollo de la ca-
pacidad epistemofilica v, por ende, el proceso de aprendizaje”.??

La dimensién subjetiva del aprendizaje estd atravesada por los cinco
componentes de la subjetividad: mente, cuerpo, bistoria, otros y encuentro.
La mentey cl cuerpo aprenden por diversas vias (sensoriales, racionales,
afectivas); sc aprende apropidndose de la historia personal y contextual;
se aprende por lo que ofros desean y esperan que se aprenda; el modo en
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que s¢ aprende estd signado por gratificaciones y frustraciones experimen-
tadas cn el encuentro con cl saber. o

En las personas con limitaciones intclcctualcs,.la apropiacion de% ap;icin—
dizaje suele estar delimitada por el estado de alienacion y objetalizacién.
La mente sc acomoda a la opinién, la eleccidn v los paiecerc§ dc‘ otros,
evitando la confrontacion. El cxerpo experimenta una dcﬁcxcrllcm para
aprender” anclada en la mirada y la palabra de otros .quc lo dcscrﬂ?’en vlo
diagnostican. La historia no sc aprende como propia d/ado que siempre
hay otro que la relatay le da sentido; los aprcndlza]es. estan SLlaftcntados en
lo que otros desearon. Los encuentros con los aprendizajes estan compara-
dos con una media “normal” desde los primeros momentos: del desarrollo,
siempre significados como logros tardios, “anormales” y frustrantes. /

El proceso de desalienacién y subjetivacion en el contexto escolar csta.ra

al servicio de la apropiacién de los aprendizajes. En cl proceso de subjc-
tivacion, uno de los elementos centrales ¢s ¢l logro de la autodctc:rlmma-
¢ién. Cuando un sujeto elige aprender y hace propio ese saber, actiia con
autodeterminacion. ' o

Se dice que las personas con discapacidad intelectual tenen un h’[,mte,
vulgarmente llamado “techo”, que cuantitativamente se “determina” por
el coeficiente intelectual. No obstante, muchas de ellas pueden acccdm: a
un pensamiento abstracto que les permite claborar conceptos sobre la amis-
tad, las creencias religiosas y las nociones de lo que estd bien o mal. .Cuan-*
titativamente estdn sujetos a un techo; cualitativamente, sus cajpaadades
intelectuales pueden estimularse v sus aprendizajes pueden seguir desarro-
lidndose.

Si bien existen “techos”, no hay motivos para pensar que las personas
con discapacidad intelectual estan circunscniptas por un “c‘erco”, Si no.hay
un “cerco”, el aprendizaje puede darse por la resignificacion de expericn-
cias, mediante un crecimiento en sentido horizontal, ni lineal, ni exclusi-
vamente espiralado. Quitar ¢l “cerco™ es habilitar al sujeto a aprender de
su pasado, ampliar su historia como protagonista, a través del uso y la re-
edicién, en el presente, de experiencias positivas de los aprend.;za]cs lo-
grados. Segin Alicia Fernindez?, “Cuando el sujcto renuncia o s¢ /lc
impide ser autor de su historia, la primera consecuencia de csta mutilacion
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se manifiesta en la rigidizacién de su modalidad de aprendizaje. No s¢lg
ni principalmente deja de transformar el mundo, sino que a su vez abap-
dona la tarea humanizante de transformarse a s{ mismo.”

La resignificacién de las experiencias cst4 al servicio de la construccign
de aprendizajes orientados a un futuro. La persona puede aprender a hacer
uso de su capacidad creativa, lo que favoreceri que busque respuestas para
nuevos problemas y que se plantee interrogantes y ensaye soluciones; que
tienda hacia algo mds, se pro-yecte. La adaptacién curricular tiene que un
sentido que trasciende el contenido que se quiere enseiiar. Como una he-
rramienta, tiene que ser usada cotidianamente por el alumno y el maestro
€omo un puente que ambos puedan recorrer, como un elemento indispen-
sable del vinculo entre ellos.

“La modalidad de aprendizaje es como un idioma que cada uno utiliza
para entender a los otros y hacerse entender por ellos”, segiin Alicia Ferndn-
dez. Las personas con limitaciones intclectuales deben ser habilitadas ¥ €s-
timuladas a encontrar su propio “idioma”, su modo de aprender a lo largo
de toda su vida, contando con el derecho a no perder nunca la expectativa
de que lo logrardn. Quizi esta afirmacién excede los objetivos de las adap-
taciones curriculares, pero los aprendizajes para vivir una vida autodetermi-
nada no se circunscriben solamente a lo que los programas escolares
determinan. Si una persona, convencional o con discapacidad intelectual, lo-
gra finalizar su recorrido escolar habiendo aprendido a aprender, entonces
accedi6 a una valiosa conquista: aprender por eleccién, ser autodeterminado
para aprender.

Gracicla Ricci y Ana Brusco® diferencian el programa (el conjunto de
contenidos organizados) del curriculo (que es el conjunto de toda la oferta
cducativa, los dmbitos, las metodologias, los actores). El curriculo es una
entidad compleja, que resulta inabarcable en lo inmediato, en especial
cuando sus componentes estdn desarticulados. Quizé por este motivo los
actores prefieran un programa.

El saber del docente no se instaura como un molde que, a priori, la per-
sona con discapacidad intelectual deberd seguir para alcanzar los logros.
Eso produce mimesis; modela sin subjetivar. El saber del docente es repre-
sentacion del conjunto social, que espera que el alumno con discapacidad
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intelectual se incorpore a la sociedad como uno mas, adquiriendo compe-
tencias socialmente valoradas (y, justamente por ello, necesarias). El des-
interés que algunos alumnos con discapacidad intelectual muestran hacia
sus propias dificultades cognitivas se debe tanto a la tolerancia de la depen-
dencia, a la falta de expectativas del medio, a la deficitaria apertura a la
comunidad, como a la falta de conciencia politica de los agentes escolares,
desentendidos de su papel en la construccién de ciudadania, La escuela,
como la zona de desarrollo proximo, deberia ser el lugar en el que la cul-
tura v la cognicién se transforman mutuamente. Nos parece especialmente
revelador el aporte de Isabelino A. Siede: “;Puede haber una escuela no
colonizadora? Probablemente no: educar es conquistar un nuevo territo-
rio, es dejar una marca en el territorio del otro; pero puede haber otros ti-
pos de conquista que no anulen al otro, que no eliminen su diferencia,
sino que la reconozcan como aporte a la sociedad. [...] El docente que no
ensefia es factor de exclusion social, es responsable directo de negar a sus
alumnos lo mis importante que la escuela estd en condiciones de ofrecer-

les, que es conocimiento.”?

Las zonas de desarvollo priximo y los apoyos

Algunos elementos relativos al modelo de la zona de desarrollo pro-
ximo, tienen un paralelo con el paradigma de los apoyos.?” La zona dé
desarrollo préximo se construye de a dos, no ¢s impuesta por uno de los
polos, puesto que entre ambos se habilita el aprendizaje. El docente, o
los pares, son catalizadores de la autonomia, no donadores de la misma.
Es un puente, entonces, que permite diferentes protagonismos. Dentro de
esta zona no siempre hay pasos predeterminados para adquirir nuevos
aprendizajes, ni roles fijos de los participantes. La actividad social de inter-
accion ¢ intercambio que la zona genera, favorece el aprendizaje.

Tres caracteristicas del trabajo en la zona de desarrollo préximo son in-
dicadores de un trabajo realizado dentro del paradigma de la diferencia®®:

1. Se ajusta a las necesidades del alumno, cs siempre altamente perso-
nalizada. Los apoyos se planifican, aunque hacerlo no brinde la cer-
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teza absoluta de lo que generardn; son zonas de incertidumbre
abiertas con una propuesta. Un docente debe “desconocer” ¢dmo
sus alumnos aprehenderdn una tarea socialmente valorada. De lo
contrario, su certcza se basarfa en la homogencizacion de las dife-
rencias subjetivas.
2. Tiene una temporalidad variable. Los apoyos pucden ser puntuales,
esporidicos, o durar toda la vida; pueden cambiar con la edad, con
la respuesta del medio y de la persona.
Estd explicitado v es motivador. Se acompaia por palabras que in-
citan a pensar sobre el aprendizaje: sus motivos, su urgencia, sus
métodos, los roles de los agentes involucrados. No sélo se debe per-
mitir opinar, sino que deberfamos sospechar de los aprendizajes que
no generan opinién cn los alumnos. Un aprendizaje docil se-acerca

@

peligrosamente a la alienacion.

La planificacién de los objetivos curriculares deberia enraizarse, también,
en lo que las familias v las personas con discapacidad intelectual rescatan
como 1k, necesario y/o valioso a partir de su propia experiencia. Apo-
yarse en los contenidos y en los aprendizajes significativos, que hagan
digno v deseable —por el alumno y por su contexto— el recorrido de su
apropiacion. Por ejemplo, un grupo de adultos con discapacidad intelec-
tual que habia recibido una capacitacion y participaba en el disefio de nue-
vos planes de capacitacién para sus pares, cxpresd de este modo los
objetivos del aprendizaje de las actividades de la vida diaria:

» reducir los sentimientos de fragilidad interna ¢ incrementar la auto-
estima;

* reducir la estigmatizacion ¢ incrementar la normalizacion;

¢ reducir el aislamiento e incrementar la integracion social;

e reducir la carga social e incrementar la contribucién social v la auto-
determinacion.

Estos objetivos distan mucho de la cldsica redaccion curricular “que cl
alumno sea capaz de reconocer las fuentes de peligro en el hogar™ y re-
quieren mayor personalizacion para lograrlos. En ese nivel, personal, exis-
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frdn metas parciales que se espera alcanzar progresivamente, pero que se-
ran distintas para cada alumno.

La inclusion y la calidad educativa

Plantear ¢l tema de la calidad educativa puede llevarnos a pensar v a es-
perar que surjan un sinfin de recursos para que la escuela imparta una edu-
cacion de calidad. En latin, gualitas (v de alli o toma el inglés, quality)
indica tanto un grado de excelencia (la calidad) como la valoracion de la
diversidad (la cualidad). Considerando ambas dimensiones, podemos pen-
sar que una educacién de calidad no sélo se logra con computadoras, sino
también deshaciendo la homogeneidad artificial de las practicas educativas
(los rituales, los contenidos estereotipados) y singularizando los procesos
de ensenanza y de aprendizaje.

Nuestro contexto regional adn no nos permite revertir el ciclo del sub-
desarrollo y sus consccuencias para la mayor parte de la poblacion. Las
politicas pttblicas pueden, en ocasiones, ser de avanzada declarativamente,
pero no logran revertir sus propios déficits en la gestion y la administracion
de recursos para cumplir con los mandatos {de minima o de mixima) que
marca la ley. Seria ilusorio esperar soluciones provenientes tan sélo de uno
de los sectores de la sociedad. Para generar cambios significativos es indis-
pensable ¢l trabajo asociativo entre todos los sectores y un cambio en el
acento de sus roles. El Estado, por ejemplo, no tiene que funcionar exclu-
sivamente como dador de recursos econdémicos, sino como favorecedor de
politicas ptblicas inclusivas y coordinador de acciones que sélo otros ac-
tores sociales pueden gestionar.

No hay férmulas que podamos importar de paises que ticnen una mejor
calidad educativa que la nuestra, porque sus resultados son vilidos v sus
métodos eficaces dentro de su realidad socio-histérico-econdmica. En el
afio 2004, un conjunto de expertos (familias, docentes, directivos, miem-
bros dc distintos gobiernos), reunidos en ¢l Taller de educacién inclusiva
del Cono Sur® convocado por el Banco Mundial, llegd a un consenso sobre
una serie de recomendaciones que reafirman en forma directa ¢ indirecta
la necesidad de implicacién de diversos actores en torno a la educacion:
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* cl Estado y la comunidad deben asumir el disefto, la implementacién,
el seguimiento y el control de politicas ptblicas para dar solidez a una
sociedad Inclusiva;

* debe incorporarse la accesibilidad en sus diversas formas: adaptacién
curricular y disefio universal;

* las familias tienen que ser convocadas a acompaiiar los procesos de
mclusion, recibir capacitacién y asumir protagonismo;

* laescucla comin ticne que asumir como propia la educacion inclusiva
v estar dispuesta a transformar a toda su poblacién para aceptar las dj-
ferencias;

* tienen que fortalecerse y/o crearse centros de recursos que contribu-
van a la inclusion, empleando la rica experiencia y soportes técnicos y
personales de la educacion especial;

* los establecimicntos tienen que contar con recursos tecnolégicos para
crear y expandir las redes de intercambio y cooperacién téenica (telé-
fono, correo clectrénico, internet),

* los docentes con discapacidad tienen que participar activamente en
los procesos de inclusion educativa;

* tienen que propiciarse las cxperiencias educativas que socialicen la
complementacién de habilidades entre alumnos con y sin discapacidad
y con diferentes discapacidades a partir del trabajo en equipo;

* clcurrfculo de formacién profesional en todos los niveles y disciplinas
debe asegurar la presencia del componente inclusién;

* ¢l docente tiene que contar con la capacitacion en servicio para adquirir
herramientas de planificacién, monitoreo, evaluacién y andlisis con el fin
de recuperar metddicamente sus experiencias, recoger las lecciones
aprendidas y difundir modelos inclusivos de enseflanza y de aprendizaje.

Cuando la escucla (especial o comtin) es inclusiva, es un escenario en
donde se revelan —para los alumnos, entre cllos y sus pares— las diferencias
relacionadas con cl contexto socio-cultural, las capacidades, las habilidades
y los recursos afectivo-emocionales. La politica educativa de un pais, la
que se implementa en cada institucién, debe incluir entre sus tareas la for-
macion del respeto por la diversidad y el procesamiento de las diferencias.
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Este eje atraviesa su misién formativa individual. Esta tarea de socializa-
cién, mucho mis trascendente que ensefar a acatar normas de “buena
educacion”, incide en la calidad de vida de cada familia construyendo prdc-
ticas inclusivas que, a largo plazo, modifican al conjunto social.
«“Claramente se cstablece un quiebre entre el patrdn de lo que se con-
sidera el nifio normal ¥ aquel otro que se construye como carenciado. Se
construye un nosotros y un ellos. El imperativo de la equidad pasaria por
la integracion de ese ellos en un nosotros que s¢ jerarquiza y construye
como socialmente superior. [ ... ] Es claro que el nino carente es concebido
como un desigual, un otro ubicado en un peldaio social y cultural inferior.
Su (inica esperanza de poder ser visualizado, algin dia, como un igual
pasa por el acceso a una propuesta educativa que, tomando nota de su si-
tuacion de desigualdad, pueda volverlo, rransmutarlo, en un igual.”3¢

Para qué aprender y ensenay

Buena parte de la interaccion social se da en forma espontinea en la es-
cuela. El aprendizaje de la otredad, la gentileza, la seduccidn, la caballe-
rosidad, el galanteo, la nacionalidad, se¢ produce dentro de un contexto no
controlado. Es necesario que la escuela tenga abiertas las puertas que dan
hacia la comunidad para salir a ella y para que los diferentes grupos de la
comunidad la visiten v dejen su huella. Abrirse a la comunidad no es un
detalle divertido o un plus de confort, ¢s asegurar que la cscuela sea un
ambiente conectado vy no aislado. Es un modo de mantener concreta-
mente, ¢n ¢l horizonte de lo cotidiano, el después de la escuela donde va a
transcurrir la vida. Una zona de desarrollo de los procesos de socializaciéon
mias proxima a la vivencia, a aprender esos contenidos que nos hacen ciu-
dadanos, pero que no figuran cn los programas, a partir de testimonios y
contactos COmn personas concretas, no por comentarios de la maestra.

La cscuela lograra la socializacién —y no solo el aprestamiento— de sus
alumnos, cuando los docentes v las familias se involucren en un proceso
de reflexién sobre su funcion socializante y generen una conciencia poli-
ticamente lacida sobre sus practicas. De poco vale, declamar acerca de
cuestiones altisonantes como la formacién del ciudadano, los derechos
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constitucionales y la libertad como derecho himano, si los alumnos con-
curren a esa escuela no porque la hayan clegido sus padres o porque sea
la de su barrio, sino por su coeficiente intelectual. Las bondades de la in-
tegracion escolar se minimizan si no se capacita a la comunidad educativa
—familias, educadores, alumnos— para aceptar y valorar la diferencia -la de
la discapacidad y la de otros grupos minoritarios, como un puentz parava-
lorar la diferencia de cada uno-. Es altamente probable que el grado de in-
clusividad de la familia, en su interior, determinc el grado de éxito de la
inclusién en la escuela.

El entorno familiar, escolar y comunitario, se transforma en inclusivo
cuando reconoce las posibilidades de integracién y provee los apoyos ne-
cesarios para las personas con discapacidad intelectual, Para eso deben
construir un contexto accesible y respetuoso de la realidad de los alunmnos,
que favorezcea los aprendizajes relevantes, la autodeterminacion, la inter-
accion con los demds y con la realidad, sin estigmatizar, sin roles fijos.
Otros actores que suclen olvidarse son los propios alumnos, fuente de en-
seflanza y aprendizaje si se habilita su cooperacion, si el docente encargado
del grupo planifica ¢l apoyo entre pares como una estrategia vilida y po-
tente. Tiene que confiar en que los alumnos pueden ser buenos ensefiando
a sus pares —y que incluso sus alumnos mds dificiles pueden ser buenos
aprendices en la interaccién con otro compafiero-, porque todo el plan se
desbaratarfa si los dejara hacer como docentes y luego corrigiera, descali-
ficando, todo aquello en lo que se cquivocaron. Aun mis: ningan docente
resistiria tener un veedor que se diera cuenta de todo lo que le sale menos
que bien, entonces ¢por qué habria de aceptar que sus alumnos pasaran
por esa situacion con €l mismo como supervisor?

Pensemos en que un grupo de alumnos pueda transitar libremente por
un espacio piblico, (un museo, ferias o exposiciones) y que luego de re-
alizada la visita guiada pueda permrnecer en este dmbito explorando libre-
mente, dejandose llevar por sus iatcreses. El entusiasmo cs bueno para
seguir aprendiendo. Si el aprendizaje (formal o informal) no deja espacios
ni tiempos para que el sujeto los estire o los achique a su gusto (segun su
desco, no su capricho), la implicacién personal con el mundo se efectia
desde los limites y los modos impuestos por el otro, no como puente sino
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como Gnico medio posible. Si el docente determina todos los cuindo,
como, con quién v para qué, la oportunidad de aprendizaje se degrada en
obligacién vacia. Quien enseiia a partir de concepciones rigidas de apren-
dizaje, pretende que el alumno aprenda lo que ¢l decide, cuando éllo cree
conveniente y con ¢l método que él usa. Por lo tanto, perpetiia y produce
dificultades del aprendizaje, porque encuentra sujetos. Un maestro €xitoso
que trabaje con un modelo rigido y lineal, s6lo puede hacerlo a costa de
alicnar, domesticar y homogeneizar a sus alumnos {o dando por descon-
rado que sus alumnos sc las ingeniardn para “zafar” del esquema, sicndf)
el espacio de transgresién de lo instituido el Ginico restante para su mani-
festacion como sujetos),

Esta alienacion, disfrazada de organizacion institucional, estd al acecho
de cualquier ser humano. En las personas con discapacidad, su importancia
queda subrayada por la escasez de espacios de subjetivacion informales,
fuera de las instituciones. Hacer enormes esfuerzos para garantizar el ac-
ceso a un lugar pablico y luego, cuando llegan los excluidos, no facilitar
su permanencia, despedirlos como si no tuvieran nada mds que hacer alli,
es un poco contradictorio.

Para identificar las necesidades individuales v planificar los apoyos centra-
dos en cada alumno, hay que observarlo en los ambientes a los que perte-
nece, entrevistarse con los micmbros de su familia y de su barrio y planificar
consecuentemente tanto los contenidos curriculares como las zonas en las
cuales entrard en didlogo con sus otros; un mapa de su recorrido.

El trabajo de inclusién de las diferencias que plantean las personas con
discapacidad intelectual se articula en los siguientes ejes:

* educar con apoyos para ser autodeterminado,

* ser autodeterminado para aprender y para vivir la propia vida,

* habilitar la participacion social de las personas con discapacidad inte-

lectual,

* brindar apoyos a la comunidad para transformarla en inclusiva.

Recomendamos poner la mirada en aprendizajes significativos, que ha-

gan digna y deseable la apropiacion del saber, tanto por el alumno como
por su contexto, fortaleciendo y optimizando su incorporacion.
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ESTRATEGIAS MATRICIALES Y TRANSDISCIPLINARIAS

La matriz es una configuracién en la cual varios ejes de registro de una
realidad se entrecruzan, organizando los datos sobre esa realidad en cam-
pos y posibilitando la visualizacién de sus interrclaciones, la clasificacion
de sus elementos constitutivos v el ordenamiento de las intervenciones
sobre ella. El trabajo desarrollado por nosotros exige una permanente
combinacion e integracién de teorfa y prictica: praxis.

La estructura matricial es un medio eficiente para implementar esa pra-
xis, poner a trabajar conceptos de campos disimiles y capturar algo de las
complejidades con las que nos mancjamos. Subjetividad, calidad de vida,
apoyos, autodeterminacion, red social: todos estos conceptos/ campos ¢s-
tdn desarrollados en este libro de un modo matricial. Las matrices no son
simples encasillamientos de diferentes elementos o clasificaciones estancas,
sino mds bien una sintesis panordmica que organiza la tarca en forma coa-
litativa y cuantitativa, permitiendo establecer comparaciones, descubrir
nuevos enlaces, analizar clementos y detectar nuevas configuraciones po-
sibles, como sucede en un mapa o un plano, pero con el espiritu de los an-
tiguos topografos.

Un ¢jemplo de las matrices con las que trabajamos es la de determina-
cion de los apoyos en la siguiente grilla de registro.

AcTIVIDADES

INDICADORES | ViNCULO s
DE APOYO

CoMrPLEIIDAD | FRECUENCIA

La persona se
apoyaensus | Diaria
capacidades

ORDENA su | Colaboracién { Daoblar y guardar sus
ROPA entre pares | prendas de vestir

Ir al supermercade | Cualquiera

COMPRAS

HACE LAS Indicacién /

aceptacion

con una lista de
alimentos

puede dar el
apoyo

Mensual

Esta grilla de apoyo permite que un familiar, un profesional v la persona
unplicada sepan a qué tarea deben abocarse y cémo actuar en forma con-
junta para brindar los apoyos segtin lo planificado. La expectativa es que,
en el futuro, la persona requiera apoyos de menor intensidad, disminu-
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yc:ndo ¢l costo en cada uno de los tres componentes: vinculo, frecuencia
y complejidad. o ‘

La siguiente grilla es sobre autodeterminacién. Sus cinco componentes
estin representados por cinco indicadores correspondientes. Con esta gri-
lla exploramos la frecuencia con que se manifiestan las habilidades enun-
ciadas en los indicadores. Este tipo de herramienta matricial puede ser
completada por la propia persona, por sus familiares y 10§ Profcswnaies,
poniendo una cruz por indicador segan se opte por “casi siempre” o “a
veces” 0 “casi nunca”.

Los indicadores marcados como “casi nunca” pueden presentar una va-
riacién en el futuro, después de que se brinden los apoyos adecuados. En
consecuencia, a través de este tipo de herramientas pueden registrarse
cambios espontdneos en la persona y la eficacia de los programas en los

cuales participa.

Casi A VECES Cast

Area INDICADORES SIEMPRE NUNCA

Sus pertenencias, su arreglo
PROTAGONISMO |y el lugar en donde duerme X
tienen su “sello” perscnal

Cumple con las obligaciones x
AD s
RESPONSABILID que asume o le asignan -
. Realiza elecciones segin sus X
tON
Erece deseos
L Manifiesta sus opiniones y X
D )
BERTA preferencias
CONTEXTO Acepta las decisiones de los %

INFERRELACIONAL | otros

La concepcion matricial implica que los elementos de la intervencion
no se deciden por sus méritos puntuales y autébnomos (por su importan-
cia), sino por su entrelazado con otros elementos relevantes, por su aper-
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tura hacia otros campos de posibilidad. Que una persona con discapacidad
intelectual se alfabetice deberia tener sentido por lo que va a escribir o leer
cuando tenga 30 afos, no solo porque el curriculo lo exige. Que aprenda
a viajar hasta la escuela es importante para que en la adultez pueda ir a
otros lugares, no s6lo por cse cambio en el presente.

Este revelado de puntos de encuentro fortalece la integracién del grupo
de disefio como equipo, v potencia la accién de los ejecutores del plan de
intervencion. Es que cada uno deja de tener el poder vy la razén de sus
propias disciplinas y campos, y descubre puntos de anclaje y motivacién en
fos campos de los otros actores. Cada accién pasa a estar maltiplemente
determinada, interconcctada v abierta a la influencia de muchas miradas
y enfoques, sustentada transdisciplinariamente.

Desde ¢l disefio matricial se privilegian los contenidos (pedagdgicos,
por ejemplo) reconocidos como relevantes por mds de un actor. Las con-
vergencias v las divergencias de miradas, si se encuentran orientadas por
el principio de inclusién, pueden instrumentarse como herramientas ope-
rativas v capitalizarse, sin que representen obsticulos a la gestién.

Veamos un ¢jemplo. Durante 2006, estuvimos involucrados con otras
instituciones en ¢l Proyecto Puentes, referido a inclusion v educacién so-
bre el HIV /SIDA destinada a alumnos con discapacidad®'. Omitiremos
aqui las dificultades contextuales que en un primer momento no estaban
resueltas (la educacion sexual en las escuclas era un tema ampliamente
opinablc). En ese contexto, tenfamos que determinar contenidos. La ins-
titucion especializada en HIV /SIDA informd al equipo que los ejes claves
de sus acciones eran sexualidad, transmisién y derechos. La Fundacién
ITINERIS sigui6 el modelo de los colegas v reflexiond sobre los ¢jes cla-
ves para planificar esta intervencion (de la cual no se tenia, en ese mo-
mento, mis certeza que la poblacién destinataria: adolescentes con
discapacidad concurrentes a escuelas especiales). Propusimos a protago-
nismo, responsabilidad y habilitacién (elecciones) como los tres ejes para
este programa.

Notese que nuestros tres ¢jes salen de los tres componentes de la auto-
determinacién. Este contacto transdisciplinario con pares de otros campos
nos obligd a repensar nuestros contenidos tedricos, al punto de cuestio-
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narnos si la habilitaciéon no deberia pasar a ser otro componente de la au-
todeterminacién. Finalmente decidimos que debiamos asegurarnos que
algin indicador de contexto vincular reflejara la habilitacion, los “permi-
sos” que €l medio le da a la persona.

También hablfamos encuestado a colegas de instituciones afines. Después
de que ¢l equipo presentara el programa, se les preguntd cudles eran las
dificultades que anticipaban para nosotros (los otros nos ayudaron a ver
la realidad sobre la cual queriamos intervenir). Nos sefialaron que nos iba
a costar mover estructuras enquistadas, derribar prejuicios y enfrentarnos
con la resistencia al cambio. Reconocimos esas tres situaciones como pro-
bables (de la sexualidad de los discapacitados, en general, no se habla) y nos
abocamos al disefio, que nos tenia que permitir, en breve tiempo v con es-
casos recursos, multiplicar acciones, instalar un tema y motivar a los actores
locales a sostenerlo.

Decidimos armar una matriz con ambos ¢jes. Obtuvimos nueve casillas
vacias, que llenamos con clementos del programa. Los contenidos, de este
modo, resultaban automiticamente validados por dos miradas; de cada
elemento, tenfamos dos motivos para incluirlo y desarrollarlo. La matriz
se parecia a la siguiente:

Ejes SIDA./ PROTAGONISMO RESPONSABILIDAD | HABILITACION

Discapacibab (ELECCIONES) -

SEXUALIDAD eproduccién humana . - : .
R produecion human Anticoncepcién Orientacién sexual
Habilidades de cortejo

Transmision | F1acerse el test. Uso del Cémo se transmite y
Negociar en pareja preservativo céme no se transmite
para usar preservativo el HIV

DERECHOS Discriminacién. Test del HIV. Consentimiento.
Género e identidad Dénde buscar Abuso y violacion
Inclusién tratamiento Dénde y cémo

denunciar

Cada clemento del programa nos resultd asi, mds cercano a la vida real.
En una version anterior habjfamos hecho dos listas —una de HIV /SIDA y

199 |



I éSon o se hacen?

otra de las discapacidades— en las que incluiamos todos los temas, lineal-
mente relacionados, logicamente jerarquizados. Dos campos disociados
que luego, en la planificacién de las actividades, tenfamos que integrar al
finalizar cada médulo. La programacién que la matriz permitfa, tenfa
nueve puntos de la realidad —nueve nicleos de actividades con distintas
metodologias— reconocibles por cualquier actor social como parte de su
mundo. La teorfa que se necesitara para “darlos” era la que resulta atil en
lo cotidiano, aunque no fuera académicamente completa.

La planificacién centrada en la persona es una praxis de los apoyos.
Cuando estd verdaderamente centrada en el sujeto es naturalmente matri-
cial y transdisciplinaria, sin que eso conlleve una falta de objetividad que im-
pida la evaluacion a la gestién. Intervengamos, entonces, abriendo puertas
y generando intersecciones, lo que no significa que no haya que construir
paredes 0 caminos. Pero si los caminos no nos llevan a algiin destino, si no
$¢ cruzan con otros, transitarlos es exactamente igual a quedarse quieto. Y
las paredes que contienen y cobijan no tienen puertas ni ventanas, son pri-
siones.

Las praxis generan intervenciones dialécticas entre los actores sociales
implicados, los recursos disponibles y la realidad imaginada o demostrada.
Es una dialécrica transformadora, pues la realidad no queda igual a sf
misma cuando un actor se implica en clla y con los otros. Una versién vul-
gar de la praxis podrfa definirse como la dialéctica tridimensional entre te-
orfa, practica y actor social. Sin embargo, las implicaciones mutuas son
muchas, y muchos los nuevos objetos (v scries de objetos) que re-signifi-
can, que alteran (alter = otro) esos términos iniciales. Como st hiciéramos
zoom hacia delante y hacia atrds y se nos revelara que cada elemento estd
formado por otros, o que un conjunto de elementos se sintetiza en un
fragmento en apariencia auténomo, o descubriéramos que, incesante-
mente, cada parte de la realidad se descompone o compone en nuevas to-
talidades, nuevos agenciamientos y heterogeneidades.

El didlogo, la otredad, ¢l trabajo sobre lo complejo empujan a la realidad
a fugarse, a escurrirse y derramarse, a excederse y concretarse sobre una
cantidad no anticipable de dimensiones, formas, practicas, ideas. Las es-
trategias v las herramientas matriciales potencian cste proceso y nos per-
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miten pilotearlo {como a un barco en el océano) sin controlarlo ni preten-
der dominar la inmensidad sino sélo estableciendo el propio curso dentro
de los (in)finitos posibles.

.

ESTRATEGIAS DE CENTRAMIENTO EN LA PERSONA

Las limitaciones de la persona deben ser debidamente identificadas v
descritas junto con sus capacidades, que siempre existen. Si sélo vemos
problemas v no descos o intereses, si sélo vemos lo que falta, lo que de-
cepciona y molesta, nosotros tenemos un problema que deberfamos solu-
cionar antes de resolverle la vida a la persona en la que vemos tantas
deficiencias. Aceptar trabajar con un ser humano del que no podemos res-
catar nada valioso es iniciar el vinculo con una asimetria radical, un déficit
y un prejuicio de minusvalia que quizas consideremos justificado. Pero no
es asi. No estamos proponiendo una medida caritativa, estamos afirmando
que la igualdad en dignidad y derechos de todo ser humano, incluso en
presencia de limitaciones importantes y definitivas, debe ser refrendada
con cada prictica social. No se trata de negar las limitaciones —de eso tam-
bién s¢ ha hecho una militancia hueca— sino de afirmar efectivamente el va-
lor. Si no se ve ningan valor, entonces hay que ir a buscarlo, incluso de la
forma mds creativa y menos ortodoxa, Una descripcién exclusivamente
basada en el déficit no es real; la realidad no es asi. Si no podemos escribir
ni una linea positiva sobre una persona, antes de comentar la gravedad del
caso deberiamos revisar la sensibilidad de las herramientas que utlizamos
para evaluarla, [a calibracion de nuestra mirada y nuestra escucha.

Lo que le pasa a una persona con discapacidad intelectual excede en
mucho el ambito de su sufrimiento intrapsiquico. Aun mas: es probable
que buena parte de su sufrimiento provenga de una larga historia de vivir
como defectuoso dentro del sistema familiar v social. Si queremos tener
alghin éxito, necesitamos, entre Oros recursos, reabrir nuestras practicas a
una interrogacion sobre la especificidad de este modo de sufrimiento —el
dolor psiquico- de estas personas, eventualmente pacientes, y su familia.
Las oportunidades de cambio para una persona con discapacidad intelec-
tual suelen ser muy pocas y no tenemos derecho a encarar esa tarea con la
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irresponsabile ilusidn de que el esfuerzo mental personal o la buena volun-
tad de su entorno va a scr suficiente; eso serfa recaer en la potencia migica
del pensamiento y desmentir la génesis vincular de la discapacidad intelec-
tual. Seria una negligencia no aprovechar para amplificar la voz de 1a per-
sona entre sus otros circundantes, fundamentalmente la familia, los
protestonales y los educadores.

Veamos un ejemplo. En una institucién para personas con discapacidad
segregada de su comunidad, uno de los internos tenia una extensa lesion
cerebral, Segiin fuera corroborado por diversos estudios funcionales, esta
persona no veia, no ofa ni tenia control sobre su cuerpo, deforme y aque-
jado de movimientos involuntarios y convulsiones. Durante anos, a todos
les parecfa natural dar por sentado que no existia nada del orden de la
subjetividad, de la personalidad en ese ser humano. Un cambio de direc-
tivos —conscientes de la posibilidad de cambiar desde el paradigma del dé-
ficit hacia el paradigma de la diferencia-motivé una vision desafiante del
caso. Se indicé al equipo que dejara de asistirlo en el lugar més recluidoy
controlado de las instalaciones y que buscara una forma de que el ©
ciente” se incluyera en la vida cotidiana del hogar.

El equipo asumid la tarea en forma creativa y propuso instalar una pileta
de lona vacia en la sala de estar y situar a Mariano dentro, sin la silla de rue-
das. La sala cra de dimensiones grandes, como sélo se encucntran en las
construcciones alejadas del centro de una ciudad. Ciego, sordo ¢ incapaz
de iniciar una comunicacién, su dignidad humana siempre habia sido res-
petada y sus necesidades tratadas con solicitud y eficiencia. De ser un
“caso” recluido para ser mejor cuidado, paso a estar en medio de la circu-
lacién de la sala v de la vida social. Por lo pronto, no se noté ningiin cam-
bio en él. Donde si hubo cambios fue en su entorno, lo que no es poca
cosa {brindar el mismo servicio pero en un entorno natural, no artificial,
cumpliendo la misma funcién pero con un sentido de apoyo). Habiendo
descubicrto un horizonte impensado de posibilidades, sin ninguna de-
mostracion anticipada, los otros residentes v los miembros del equipo des-
arrollaron aun mis intentos ingeniosos de establecer puentes con ¢l. Asi,
intervenian sobre la misica del ambiente, o sobre la luz, en un mowi-
miento de biisqueda y de constitucién. Intentando Hegar hasta él, constru-
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ign un €l; los demads se constitufan en otros para un sujcto. Algunos de los
residentes se metieron en la pileta y empezaron a interactuar con Mariano
(siempre habia tenido nombre, pero ahora ese nombre tenia una zona,
tenia horarios y era investible por los otros).

La raiz de investir, en portugués v en inglés, lleva directamente a invertir.
El entorno de Mariano se transformaba en el grupo de pertenencia de Ma-
riano gracias a que invertirfan en €1, se implicaban. Mariano dejaba de ser
un humano aislado, mas alld de todo intercambio, valorizacion y rol social,
para ser alguien a quien sc dirigen estimulos comunicacionales, a quien se
puede querer visitar, capaz de generar novedades o de ser aburrido, a quien
suponerle sentimientos o gustos que se verifican o no en la practica. Este
proceso de normalizacién de Mariano no estuvo, en ninglin momento,
inspirado en fantasias omnipotentes ni motivd que el equipo profesional
delirara posibles mejorias; la esperanza y la apertura tenfan un tono casi
cientifico, por lo menos de investigacién {(“probemos y veamos qué pasa”).
Este modo diferente de hacer las cosas no implicd en ninglin momento un
aumento de los riesgos ni un decremento en la calidad de la asistencia.

La l6gica de las prestaciones asistenciales basadas en el déficit es muy
poco inteligente. De las instituciones que trabajan con personas con dis-
capacidad intelectual con limitaciones severas s¢ espera un mayor control
—objetalizante- de la persona y menos resultados, o menos logros. En al-
gunos dmbitos se los critica como “depdsitos” pero paralelamente se tolera
la cronicidad como un destino inevitable de la patologia. La discapacidad
intelectual no es una secuela, no estd dada ni es fija (porque la discapacidad
siempre es relacional, por lo que si los vinculos y las acciones cambian, la
patologia podra ser la misma pero la vida de la persona serd muy distinta).

Enfocar la problemitica de la discapacidad comparando a las personas
con limitaciones funcionales con un patrén o modelo sancionado como
normal (de acuerdo con los diferentes modos de establecer una normali-
dad: como mayoria, como convencién o como modelo enunciado por la
autoridad médica, religiosa o legal) genera que la sociedad naturalice me-
canismos de exclusion por medio del paradigma del déficit, en el cual se es-
tablecen comparaciones cuantitativas. “Buena parte de la tarea educativa es
[...] seguir dibujando fronteras, por cuanto no se trata sélo de una linea
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imaginaria que separa y categoriza, sino de la fuerza de las decisiones a la
hora del trazado de demarcaciones [ ...] que poscen nuestras acciones y pa-
labras”*. Cuando se interviene sobre estas poblaciones desde el paradigma
del déficit se piensa en compensar, reemplazar, dar lo que falta, v la inclu-
sidén pasa a ser una quimera politicamente correcta, pero vacia. Lo que no
se puede pensar es la diferencia ~en lugar del déficit— como una entidad en
si, como una condicion cualitativa de un sujeto que va por otro camino.
Las siguientes son algunas recomendaciones para centrarse cfectiva-
mente en la persona con discapacidad intelectual en ¢l trato cotidiano:¥

o Hablar divectamente a la personn con discapacidad y formular las pre-
guntas centradas en elfa. En las familias en las que los padres son los
que responden las preguntas, o en las instituciones en donde los pro-
testonales son los que hablan, es muy dificil escuchar a las personas
con discapacidad intelectual expresarse con voz propia. Constatar qué
facil es avasallar a todo un grupo de actores sociales es inquietante;
para eso no es necesario ser maquiavélicamente dominante: basta ser
inercialmente poderoso.

o Verificar, comprobar con la persona el significado de sus vespuestas y su
comprension de lns opiniones de los demds. Las fallas en la autodetermi-
nacién, la aquiescencia, la autoexclusiéon tampoco necesitan dema-
siado para instalarse. Recordemos que las personas con discapacidad
intelectual pueden transcurrir décadas comprobando diariamente que
sus dichos son irrelevantes; no es necesario tener un trastorno defici-
tario en la atencidén o falta de inteligencia para explicar el porqué se
desenganchan de las conversaciones.

* Hablar el lenguaje de su interlocutor. Este es un imperativo que los pro-
fesionales tienen que asumir. Es inexcusable que quienes tienen mds
afios de formacion hablen lenguajes cada vez mas cripticos, casi como
si se hablaran a sf mismos. La forma mds patética de “adaptacidén” de
su discurso es el uso de los diminutivos y de una cadencia propia de la
salita de dos afios. No es necesario infantilizar al interlocutor para de-
cirle que uno se hace cargo. Tampoco es necesario hipnotizarlo o abru-
marlo para convencerlo de que vamos a hacer lo mejor posible para

204

A. Aznar - D. Gonzdlez Castaiién E Praxis I

aliviarlo. Los conceptos, las abstracciones, las motivaciones, los signifi-
cados latentes pueden ser entidades a fas que los profesionales estin
acostumbrados, pero todo ¢l resto de los mortales no tiene por qué
compartir los mismos codigos (en realidad, no tienen para qué).
Esperar la vespuesta de la persona con discapacidad. Eso incluye la ne-
cesidad de frenar, moderar a los demids interlocutores ¢n el uso de la
palabra. La mayor parte de las veces, basta con que se mire a la persona
con discapacidad fijamente, con la fijeza de quien quiere una respuesta
de €l o ella y no de alguien mds. Otras veces alcanzard con hacer un
gesto a quien quiera interrumpirlo, para frenar la intromisién e indi-
carle que espere. Que esperen juntos la emergencia de la persona.
Confiar en la persona con discapacidad para cambiar de tema, profun-
dizar en un asunto, proponer un enfoque para un problema. No esta-
mos hablando de un respeto reverencial, estamos diciendo que hay
que reconocer el valor de lo que dicen, de sus tiempos y de su pers-
pectiva, incluso si finalmente les propondremos cambiarla.

Huablar en positivo. La historia —pasada y futura— de la persona con
discapacidad se va a encargar de enfrentarla demasiadas veces con una
descripcion negativa de si misma. Vale la pena hacer ¢l esfuerzo para
que, durante su encuentro con nosotros, los obsticulos absolutos sean
encarados v definidos por las metas que se quieren alcanzar, y no por
lo imposible.

No dejar a nadie afuera. Si hay diferentes actores sociales reunidos,
incluida una persona con discapacidad intelectual, las tareas tienen
que mantenerse al alcance de todos. El describir y encarar las tareas
que proponen ¢n lenguaje concreto, al alcance de todos los presentes,
s una experiencia renovadora y de aprendizaje genuino para los pro-
tesionales y técnicos.
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LA TRANSFORMACION SOCIAL A TRAVES DEL TRABAJO ASOCIATIVO

Ejes de andlisis y estrategins exitosas

Proponemos cinco cjes para ¢l andlisis de las acciones realizadas en et
campo de la discapacidad en Latinoamérica; son relativamente novedosos,
sobre todo porque rara vez se los utiliza. Creemos que los datos obtenidos
desde estas atalayas nos permiten modificar nuestros puntos de referencia,
nuestros mapas para la intervencion. En rigor, creemos qgue no podemos
darnos el lujo de llevar a cabo acciones que no sean intervenciones. La ac-
ci6n sin planificacion previa o evaluacién posterior no es transformadora.
Aunque pueda tener efectos v motive algunos cambios, no los orienta ni
convoca a administrar los recursos —que siempre son limitados— ligando el
presente con un futuro deseado.

Tampoco consideramos del todo correcto hablar de “mapas”; preferi-
mos pensar en “cartografias” v “topografias” que reflejen la heterogenei-
dad del campo de la discapacidad. Los antiguos cartégrafos mezclaban la
precision de los datos con la utilidad que la carta debia tener para los via-
jeros. Asi, consignaban ¢l nombre geogrifico de un poblado con su deno-
minacién aborigen; la forma de la desembocadura de un rio con los
animales que se encontraban alli, los datos comprobados v los supuestos,
Asi, también estos ejes brindan imdgenes de la realidad, utilizables y plés-
ticas, respetuosas de la complejidad y la transdisciplinariedad, sin descuidar
la necesidad de mensurar objetivamente:

1. Impacto comunitario. Se refiere a la capacidad de transformacién de
los actores sociales demostrada a través de resultados comunicados.

2. Alianzas estrarégicas. Asociacidn con organizaciones de todo tipo,
con las que se sostiene un vinculo que favorece el logro de objetivos
mutuamente relevantes.

3. Apoyos. Estrategias y recursos que, a modo de puentes, facilitan el
acceso a las metas de las personas con discapacidad intelectual y me-
joran su calidad de vida.
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4. Pavticipacion social. Posicionamiento activo de las personas con dis-
capacidad intelectual dentro de su comunidad a través de la cons-
truccion de un lugar v rol social valorados.

5. Calidad de vida. Condiciones de vida subjctiva y objetivamente sa-
tisfactorias, ordenadas en areas relevantes para los actores.

En los tltimos afios hemos tenido la oportunidad de analizar varias ex-
periencias exitosas, diversos proyectos frustrados y muchas acciones cldsi-
cas intrascendentes. Enfocidndonos en Latinoamérica, podemos identificar
seis constantes pragmdticas de las intervenciones transformadoras®:

1. La igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad
intelectual deja de ser una utopia cuando se coneretan dos condicio-
nes: la valoracién de la diversidad y la habilitacion por medio de
apoyos. El respeto por las diferencias v la discriminacién positiva no
tienen el mismo poder transformador. Respetar las diferencias, per-
mitir que existan sin querer corregirlas ni capturarlas dentro de un
movimiento homogenizador, es diferente de la valoracion de la di-
versidad, en la que nos implicamos como sujetos, y deseamos y uti-
lizamos esa variante que el otro nos presenta como ocasion y como
fuente de enriquecimiento. En la primera, se deja que la diferencia
sea lo que es; en la segunda, se reconoce en esa diferencia una po-
tencia del propio ser.

2. Cuando una comunidad se transforma en inclusiva y se esfiterza en
mejorar la calidad vida de todos sus miembros, deja atrds el para-
digma deficitario de rehabilitacidon médico-asistencial. La inversa
también es cierta: abandonar el paradigma del déficit v ¢l modelo
médico asistencial permite que la comunidad se piense a si misma en
forma creativa.

3. Cuando las instituciones abren sus puertas y conforman alianzas es-
tratégicas con otras organizaciones, promueven su propio creci-
miento, incrementan la calidad de los servicios que brindan y
mejoran la calidad de vida de las personas que participan en ellas
como usuarios y como trabajadores.
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4. Elabordaje efectivo de la discapacidad intelectual se orienta, en forma
simultdnea y estratégica, al trabajo con persona, fas familias, log
profesionales y la comunidad. De este modo, la cultura de la pobreza
se desarticula en tanto aumenta la capacidad de gestion, sin la restric-
¢16n de la falta de recursos econdmicos -6 a pesar de esa falta—.

5. Los proyectos y los programas son realmente transtormadores
cuando fortalecen y otorgan protagonismo a las personas con dis-
capacidad intelectual y sus familias. Esto significa ceder la palabra,
¢l control, el poder, para compartirlos como bienes comunes,

6. Una organizacién inteligente v consciente de los recursos disponi-
bles genera un salto cudntico v cualitativo en Ja gestion de los pro-
yectos y los programas. De ese modo se atraviesa el limite de lo que
crefamos imposible y eso se transforma en realizable.

Las vedes socinles

Una red social no sélo es un hecho social sino también una oportunidad
para la reflexi6én sobre lo social tal como lo experimentamos en nuestras
pricticas cotidianas. En tanto espacio reflexivo sobre lo social, puede ser
expresion de una préctica politica de sujetos sociales v no ¢l terreno para
la manipulacién politica de objetos sociales. Como practica reflexiva ha
de trascender el simple ejercicio de lo acostumbrado para meditar a través
de la observacién mutua sobre [as categorias de lo “normal”, como tGnico
modo de evitar transformarse en una estructura punitiva de la creatividad
de sus miembros.

“Participar implica reconocer potencialidades Y aCtUar cn consecuencia,
entendiendo cl verdadero significado de lo publico y agregindoles a las ac-
tividades puntuales una permanente dindmica bidireccional con los medios
de comunicacién y sus protagonistas, estudiantes o periodistas en ejerci-
€i0.”% Es necesario que los actores sociales se comprometan politicamente
con la inclusién social. Para desarrollar ¢ implementar programas de inclu-
sion cfectivos, sus efectores deben estar concientizados y capacitados:
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e las instituciones y los profesionales, para estimular la. .autodcterminamén;

los padres, para abogar por los derechos df: sus hijos y . .

o las personas con discapacidad, para ser ciudadanos a-Ctl\"C.):’;, sujetos
duefios una vida que pueda ser vivida con autodetermunacion.

La sofisticacion social genera exclusion porque caﬂda actor 'Fiendc-a (y
tiene que) ocuparse tan solo de lo propio, incluso solo de lo mn\chmro.
Esto fuerza a las minorfas a permanccer dentro de sus reduc‘tos, de los
cuales salen casi exclusivamente para discutir los’ problemas sociales, sector
por sector, minorfa por minoria, con las mayorias (de poder) como tin-tf:r
locutoras®®. Esta estrategia termina perpetuando los probleﬁmas que afectan
rransversalmente a cada una de las minorfas (de poder)” y GCI‘OdeICC la
identidad de pobre /impotente/minoritario y la de suntuoso/ omni-pre-
potente/selecto representante de las mayorias. ‘ .

Hay un poder, una verdad, un saber en cada grupo. La mejor estrategia
no es limar las diferencias hasta que desaparezcan, porq}uc son CISt.r}Jctura-
les, sino construir puentes v descubrir puntos en comtin. Escribié Abra-
ham Felperin®: “Las personas con disca;?acidad no constltuyfm un ’grupo
aparte con intereses sectoriales difercncmd-os”. Los recursos po.dnan.scr
considerados capital de todos, la programacion de su utl'hzaqon, inclusiva,
y no pensada para el beneficio de algunos scc'tores sociales; v las problf-
miticas, planteadas y definidas como concernientes a to.dos. 5

Utilicemos el remanido —y atin jugoso- ejemplo de la c1ra_11ac10n por los
espacios piblicos. Es obvio que las personas que utilizan .sﬂlas de rueccilas
no pueden circular por veredas rotas. Pero no es menos clerto que todos
encontramos dificultades al transitar veredas en mal estado. ;Como sc ca-
nalizard una verdadera solucién del problema? ;Armando un plan de ve-
redas para ancianos, un plan de veredas para nifios y otro plan de veredas
para discapacitados, o con un plan de veredas para t?dos? Esto nos con-
duce a plantear una pregunta practica: ;c6mo se CE].HG[E-IZ?} un problema que
es de todos vy, justamnente por eso, de nadie en especial? . /

“Los biencs puiblicos no son provistos por el mercado, o 1 1(? son, sera
en cantidad insuficiente. Esto se debe a que tienen dos caracteristicas fun-

damentales:
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a. unavez disponibles, lo estdn para todo el mundo sin que éste incre-
mente su Costo;

b. pueden ser utilizados {consumidos) por mds de una persona a la
vez. Todos se benefician independientemente de lo que aportan™ 3

Quizis los lideres con discapacidad puedan ser ¢l rostro, la voz cantante
de la gestidén ciudadana sobre lo publico, siempre v cuando reclamen
como ciudadanos una solucién para todos, no para ¢llos solos como mi-
noria discapacitada.

Cara y ceca de las politicas

Una accion compensatoria puede ser necesaria v titil para una persona
con discapacidad, como forma de re-balancear una situacién social injusta,
por responsabilidad v solidaridad del colectivo con un par. Sin embargo,
las politicas compensatorias y la discriminacion positiva, al establecer un es-
tandar impersonal, generalmente reproducen la brecha sin apuntar a redu-
cirla en sus causas. Analicemos otro caso para comprenderlo. Los modos
de inclusién basados en la produccion de bienes, como los talleres prote-
gidos, suelen condenar a las personas con discapacidad a un lugar desva-
lorizado dentro de un contexto urbano (no as{ e¢n los suburbanos y
rurales). En la ciudad, a la lentitud se la pasa por encima; la velocidad es
idolatrada. Una produccién artesanal o protegida no es completamente
“real”. En un contexto de gran urbe, los artesanos no reciben una retri-
bucion justa por su labor. Al intentar igualar artificialmente, los talleres
protegidos perpetdan la desigualdad que intentan compensar.

Pensemos en otra estrategia que brinde una solucién real en ese con-
texto. Dentro de una ciudad, el voluntariado permite a las personas con
discapacidad realizar un aporte socialmente valorado. Esta es una oportu-
nidad para que la comunidad los vea asumir roles sociales y participar en
una igualdad de condiciones mucho mis efectiva que el artesanato. Las
posibilidades de trabajo competitivo pueden ser escasas, las del trabajo vo-
luntario son enormes. Este Gltimo es un escenario que favorece la valora-
cion de la diferencia.
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La cantidad de recursos destinados para la capacitacion laboral de las
pcrsoﬁas con discapacidad intelectual nierece un andlisis profundo. En las

rovincias mis ricas de los paises mas ricos, donde la tasa de desempleo es
menor al 2%, existe una gran demanda de trabajadores y las personas con
discapacidad intelectual obtienen empleos a través de agencias especializa-
das; solo un 20% de ellas trabaja. Ciertamente, el bienestar material general
les permite vivir de sus subsidios. Ese es el techo de las politicas de empleo
para ellas: en las mejores condiciones, s6lo una fraccion de las personas con
discapacidad culmina trabajando.

En Latinoamérica, con una realidad laboral en la que 1 de cada 4 habi-
tantes va estd cxcluido por mds de una causa (pobreza, desempleo, migra-
cién, minoria étnica), se continta apostando a la capacitacion laboral en
dmbitos segregados. Esta sitnacion duplica la exclusién en aras de adquirir
un potencial de pertenencia social que no es sensato esperar (con €sos me-
dios ni en las mejores condiciones). La gran inversion tiene beneficios muy
escasos con respecto a los costos del proceso. El capitulo de Robert Scha-
lock ilustra muy bien cémo puede orientarse un cambio de sistema, ;Qué
sentido tiene que la sociedad pague, a través del gobierno, servicios que
la persona no elige v que no dan el resultado planificado? Si se utilizara el
mismo monto de divisas y recursos en planes individualizados de apoyo,
se habilitaria un cambio significativo y cuantificable que permitiria corregir
errores ¢ incrementar la calidad de vida de cada persona. b

Un equipo profesional puede incorporar y hacer propios los problemas
y contlictos de las personas que reciben sus servicios. Lo que les pasa a
“ellos” interesa, porque reconocen el valor de analizar sus practicas a la luz
de los dispositivos v los mecanismos de la comunidad. Este reconoci-
miento permite a su vez que los miembros de la misma dejen de verse
COMO engranajes o accesorios pasivos e inicien un proceso de fortaleci-
miento y trabajo ¢n red.

Segiin Nifnez, “La nocion de red no es un objetivo en si mismo, [...]
€8 una invitacidn a verse a sl mismo como un participante reflexivo y no
como el “objeto social” de una “masa humana”. El operador en red, en
tanto participante responsable de su condicion jerdrquica, ha de promover
las pricticas reflexivas que permitan a los miembros de la organizacion
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(incluido el propio operador) verse a si mismos de un modo novedoso eg
fas consecuencias de su accionar”.*?

Pensemos en el desarrollo social inclusive®' como un principio personal
¢ institucional de implementacién cotidiana que permite que todos ganen
v que esa ganancia sea evidente. Preparémonos para responder a una de.
manda que va a continuar creciendo y también para multiplicar ¢l cono.-
cimiento y abrir las puertas a mds actores que aporten més acciones,
preguntas y soluciones. La conceptualizacién de Mario Rovere®? sobre log
niveles del proceso de construccion de una red que resumimos en la tabla
siguiente, nos resulta 4til desde hace afios para guiarnos en los procesos
en los cuales debemos constituirlas o analizarlas. Hacer una red no es in-
tercambiar nimeros de teléfono ni listar direcciones electrénicas. Eso,
como mucho, s un primer paso.

NIvEL AcCION TiPICA CONCEPTO CENTRAL

RECONOCER | Reconocer que el otro existe Aceptacion
CoNocer | Conocer lo que el otro es y hace Interés
CoLABORAR | Ayudas esporadicas reciprocas Reciprocidad
CooPeraR | Operacién conjunta, compartiendo recursos | Solidaridad

AsocCIARSE | Acuerdos a largo plazo, proyectos a largo plazo | Confianza

Rodolfo Ninez describe la diversidad de posiciones que los actores so-
ciales pueden tomar dentro de v frente a las organizaciones® y nosotros
le agregamos algunos comentarios:

* La posicion central. Es la de mayor impacto en el imaginario social. Es
la concebida para la autoridad, desde donde se fijan los limites v se
plantean las metas. Es la que organiza a las instituciones piramidales
por medio de la cadena jerdrquica, pero también la que puede dar co-
herencia a las organizaciones horizontales a través de sus lideres. No
¢s una posicion exclusiva de los directivos. Es mds, para perdurar y no
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desgastarse, los directivos tienen que delegar en otros esta posicion.
Es el lugar desde el cual se convoca y se invoca a los otros, donde se
valida la formacién de dispositivos institucionales. Su funcionamiento
es una actividad molar* y requiere una historia activa dentro de la
institucidén para asumirse.

La posicion lateral. Funciona en los intersticios que existen entre las
instituciones o entre las dreas de una misma insttucion. Los choques
y las complicidades se desarrollan en espacios faterales, multiplicando
o dividiendo ¢l poder agenciado por los colectivos. Los dispositivos de
intervencién en esta posicion utilizan el poder de lo fictico, la velo-
cidad de la acci6n y el sentido prictico. Quienes la asumen son quic-
nes reciben érdenes, porque mantienen una relacién de dependencia
laboral o porque reciben servicios (aunque son servidos y eso bastaria
para que se convirtieran en verdaderos patrones. Se los mantiene ¢n
una posicién servil, con el minimo poder, a no ser el de la queja).
Imaginariamente, no saben nada por sf mismos; piensan y dicen en los
pasillos, pero se mantienen dispersos y callados en los espacios for-
males. Con dispositivos de desalienacion institucional —como la capa-
citacion v la reflexion- se logra que este funcionamiento molecular
no sea improductivo y s¢ valore como oportunidad de crecimiento.
Esta posicidon es, muchas veces, el producto de la pasividad o de la
falta de formacién de lideres dentro de la institucién. Sin crecimiento,”
sin capacitacion, solo con paga o sélo con buena voluntad, esa persona
termina siendo un obsticulo, porque la pasividad v la alienacién en un
humano no son gratuitas: alguien o algo paga los costos de la ampu-
tacién de la creatividad, la curiosidad, 1a vitalidad.

La posicion bisngra: articula campos que tienen légicas disimiles. Los
agentes que asumen €sta posicion representan a otros dentro de un
colectivo, no por delegacién sino por ponerse en los zapatos de otros.
Pueden actuar desde esta posicion los profesionales independientes
de disciplinas con alto prestigio social (es decir, a quienes se reconoce
implicitamente como auténomos) que trabajan insertos en una insti-
tucion piramidal con la que guardan una relacién laboral contractual
sin dependencia. Son agentes utiles para consensuar y dialogar. La
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funcién de la posicion bisagra puede verse frustrada al no lograr la ar-
ticulacién de los actores institucionales que ocupan posiciones centrg-
les v laterales. Los que asumen la posicién bisagra construyen up
cuarto espacio, pero también pueden burocratizarse ~como en los fo-
ros interinstitucionales— prestos al discurso altisonante v hueco. Si los
representantes son designados por la autoridad y no tienen voz propia
ni cabeza, o no tienen tarea fijada ni se espera nada de ellos; si no se
utilizan sus recomendaciones o la representatividad recae siempre en
los mismos agentes --que sc profesionalizan en ser portavoces- el
riesgo de degradacion de esta posicidén es mayor.

Metas y vesponsabilidades de los actorves sociales

Seguidamente describimos los roles, fortalezas v debilidades de distintos
grupos de actores sociales, con vistas a un desarrollo inclusivo.

* Organizaciones internacionales

Tienen el rol de desarrollar estrategias globales para la inclusién social de
las personas con discapacidad. Son importantisimas para orientar la finan-
ciacion y las metas a largo plazo de las politicas. Sin embargo, no se les
puede pedir que sus productos sean directamente aplicables a cada situacién
local. Cada grupo debe reflexionar e instrumentar sus recursos de acuerdo
con su contexto socio-histérico. Tampoco se pucde realizar una politica
basada mayoritariamente en recursos cxtrinsecos a la regién en donde se va
a aplicar, porque esto genera dependencia y no desarrollo. La dadiva o la
limosna, a diferencia de la donacién, no dignifican ni fortalecen.

* Organizaciones gubernamentales

A ellas les cabe estimular el desarrollo de estrategias locales y monitorear
los efectos de su aplicacion. Es contrario a toda inteligencia pretender que
tos legisladores, incluso con sus equipos de asesores, sepan acerca de todos
los temas y visualicen todos los escenarios. Los gobiernos locales nutrirdn
con su experiencia directa los enunciados de las politicas pablicas y las
normas que ¢l gobierno central luego monitoreard en sus logros y su cum-
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plimiento. Tampoco resulta logico que municipios vecinos no compartan
recursos. La perspectiva individualista afecta a las organizaciones macro-
sociales v determina que cada provincia o cada municipio hagan lo que
pucdan, idolatrando su autonomia como si ésta existiera mas alld de las
maltiples interdependencias entre ellas. El bienestar de un sector de la po-
blacion debe ser producto del desarrollo estratégico conjunto, no de un
parasitismo del gobierno central o de un estado natural de cosas en el cual
hay ricos en posiciones centrales y pobres en la periferia de la vida social.

+ Empresas
El rol asignado a las empresas es €l de benefactores que después de siglos

no han modificado la situacién de los marginados. Nosotros pensamos
que las empresas deben visualizar las posibilidades del mundo de la disca-
pacidad e investigar la demanda potencial de articulos para la provision
de apovos para estas personas. Es posible reconocerlos y enfocarios como
un segmento relevante del mercado, salvo que a alguien no le interese
captar al 10% de la poblacién.

Por otro lado, las empresas como fuente de empleo son otro motor de
inclusion de las personas con distintas discapacidades, ya que estan obli-
gadas a cumplir las leyes concernientes a los habitantes con discapacidad.
Toda organizacién, gubernamental 0 no gubernamental, con y sin fines de
lucro, deberia tener como meta a largo plazo (no como horizonte quimé-.
rico) estar compuesta en forma similar a la diversidad social del contexto.
El cupo laboral, a nuestro juicio, deberia estar fijado por la prevalencia de
discapacidad en la regién. Como medida de inclusién externa a la organi-
zactOn tiene una eficacia limitada. Las exenciones para los empleadores que
contraten a personas con discapacidad terminan afirmando, implicitamente,
que un trabajador discapacitado es una carga para la empresa, una desven-
taja que ¢l gobierno debe compensar. A través de ambas medidas, el [ugar
social no se modifica; sigue siecndo desvalorizado.

En cualquier empresa hay lugar para todos, y si no lo hay, ¢s una buena
medida transformarla para que lo haya, porque la escala organizacional no
puede ser ajena a la escala humana y social. Ninguna empresa deberia ol-
vidar que todos tenemos algo de valioso y todos podemos ser ttiles. Los
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‘discapacitados son vistos como fuente de complicaciones para el empleg.
dor® porque son mirados desde el déficit. Se los mira desde todo lo que
no podrdn hacer por la empresa y luego sc pretende insertarlos dentro del
conjunto por mecanismos artificiales como las leves.

* Profesionales, trabajadores y académicos

Les toca informar cientificamente sobre las distintas discapacidades y for-
mar agentes de intervencién y trabajadores de cada disciplina que utilicen
los nuevos paradigmas y los principios de inclusién y normalizacién. Otro
elemento clave es que ellos sean capaces de desarrollar investigaciones par-
ticipativas y pesquisar (objetiva y cuantitativamente ) acerca de las cuestiones
que resulten relevantes para la vida cotidiana individual y comunitaria.

* Organizaciones No Gubernamentales

Tienen la posibilidad de desarrollar programas, recursos, capacitacién y
trabajo conjunto con gobiernos, con sus profesionales, las familias v las per-
sonas con discapacidad. Son los dmbitos éptimos para desarrollar encuentros
entre actores sociales concientizados y fortalecidos, en un cuarto espacio.

Una forma de gestionar esta funcién es incluir a personas con discapaci-
dad dentro de sus propias comisiones directivas y asesoras; ésta es una
forma estructuralmente eficaz de equiparar oportunidades, valorar la di-
versidad e incluir. Es sorprendente lo escasamente representadas que estdn
las minorfas a fas que sirven las ONGs en sus propias estructuras funcionales
y jerdrquicas. Uno de los lemas del movimiento People First *6 (“Primero
personas”} es “Nada sobre mi, sin mi”. Si las ONGs no comparten el po-
der, no fortalecen a las personas con discapacidad, no podemos esperar que
las organizaciones ¢ individuos no concientizados lo hagan. Parkland
CLASSY, una asociacién canadiense de padres, sin fines de lucro, compone
su directorio con familiares de personas con discapacidad, empresarios lo-
cales (sin relacién con la discapacidad) y personas con discapacidad intelec-
tual. Incluso desarrollan un programa de entrenamiento para las personas
con discapacidad intelectual que quieren servir dentro del directorio (es
decir que no colocan a dedo a cualquicra, sino que pretenden que la per-
sona haga aportes concretos y valorados por el resto del directorio).
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Parkland creé y sostiene un club para personas con discapacidad, el Re-
Jax: Crew (“Tripulacion del esparcimiento”). El edificio, de cientos de me-
tros cuadrados, cquipado con comodidades para la recreacion, es
gcstionado por un directorio de personas con discapacidad clegido por los
miembros cada dos afos. Parkland, proveyo los fondos para su construc-
cién y mantenimiento, y contrata a dos secretarias que responden a los re-
querimientos del directorio, cuya presencia refuerza la autonomia de las
personas con discapacidad intelectual, va que es un club de 300 miembros
que realiza actividades diarias durante todo el afio, Al estar en un 11_1gar vi-
sible v atractivo, muchos grupos subalquilan al club sus instalaciones y
éste cumple asf un rol hacia la comunidad, de la cual se transforma en in-

terlocutor valido.

» Familias y personas con discapacidad

En ¢l resto del libro hemos abordado ampliamente las competencias,
responsabilidades y roles de las personas con discapacidad intelectual y sus
familias. Cabe insistir en que no basta con hacer las cosas bien al interior
del hogar: hay que establecer pucntes concretos con el resto de la comu-
nidad. Una red social amplia, comprometida, constituida en funcién de los
vinculos habituales, es el mejor legado que se le puede dejar, como padres,
aun hijo con discapacidad. Una vida autodeterminada como ciudadanos .
comunes es el mejor horizonte sobre el cual plancar un proyecto de vida,
tengamos o no una discapacidad.

En el tltimo cuarto del siglo XX, formar asociaciones de padres identifi-
cadas por el diagnéstico de los hijos fue algo revolucionario. Buena parte
de los cambios en las prestaciones de servicios se dieron gracias al impulso
que imprimieron al sistema las asociaciones de padres. Nuclearse con pares
sigue siendo una excelente idea. Pero durante los Gltimos diez afios también
se evidenciaron algunas limitaciones provenientes de ese movimiento. Prin-
cipalmente, porque la identidad del grupo pasa a ser mds importante que
laidentidad de nifio o de ciudadano comtn. Procurando lo mejor para los
miembros de su grupo, muchas asociacionces s¢ convierten e¢n un engranaje
segregacionista, haciéndolos tan completamente especiales que no tienen
puntos de contacto con sus pares con otras discapacidades o sin discapaci-
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dad, “obligando” a los ciudadanos comunes a identificarlos primero por sy
“patologia”, lo que funciona del mismo modo que un estigma.

El ghetto es otra derivacién no deseada de un asociacionismo muy es-
tricto, fo que lleva a las asociaciones, a las personas y a la comunidad a
empobrecer su capital humano y financiero, a condenarse a envejecer en
lugar de renovarse y vitalizarse con el intercambio. Claro estd que cual-
quier grupo minoritario que ha sido extensamente vapuleado por los re-
presentantes de los mayoritarios verd con desconfianza la propuesta de
abrirse justamente a aquellos de quienes quiere defenderse. Por eso la al-
ternativa que provee el paradigma de [a diferencia es el didlogo vy la aso-
ciacién entre in-pares, entre quienes aparentemente no tienen nada que
ver o son vistos como aliados muy improbables. Tal como lo refirié Mario
Rovere en un taller de desarrollo inclusivo®®, “el desarrollo de alianzas de
este tipo requiere mayor tiempo que las otras para desarrollar reconoci-
miento y confianza en los otros”. También requiere visualizar v desarrollar
las acciones para que no sean un cambalache ni un nido de cornejas. Pero
s1 eso se logra, el poder de transformacion de la realidad v las ganancias
para los aliados son muy gratificantes.

Redes: dinamica e imaginavio social

Tres polos de interacciéon serdn reconocidos constantemente: la familia
(incluyendo a la persona con discapacidad), fa comunidad y los profesio-
nales de cada disciplina.

Demandas Obligaciones
! T Expecrativas l T

Necesidades

Intereses Técnicas

~ |Profesionales

Las familias y los profesionales intercambian intereses y demandas. Entre
la familia v la socicdad se hallan establecidas necesidades y expectativas.
Entre la sociedad v los profesionales existen técnicas y obligaciones.
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Nos llama la atencidn la naruralidad con la cual las instituciones educativas
abordan la discapacidad {y una extensa gama de sitmaciones de multiples
rdesgos sanitarios y sociales) sin recurrir a equipos multidisciplinarios. El diag-
nostico v la orientacién de las intervenciones necesarias suclen exceder los
recursos docentes v pedagdgicos de las escuelas. Sin embargo, cn vez de de-
mandar, gestionar vy /o solicitar fa participacién de miltiples actores, los do-
centes permanecen aislados y quejosos, frustrados, resentidos, sin notar que
no son meras victimas pasivas de [a indiferencia de las autoridades. El grifico
ilustra la dindmica entre los actores sociales y muestra las herramientas que
vinculan a los profesionales con la sociedad y con las familias, dando alguna
indicacion de la complejidad que tienen las “movidas” en el tablero: ningtin
actor social estd aislado. Tratar de responder a Ia complejidad de la discapa-
cidad o de la marginalidad sin activar todas esas herramientas v todos ¢sos
actores, linda con la negligencia (o declararse autdbnomamente impotente, no
capacitado, insuficiente para hacerlo, sin haber utilizado otros recursos).

Contar con herramientas de evaluacidn y con miradas en las que todos
los miembros de una institucién pueden confiar es una ventaja a la hora
de diseftar intervenciones. Tomamos como natural e inevitable Ja disocia-
cién entre las familias, los profesionales y los directivos de una institucion.
Todos hablan su lenguaje, siguen sus propios ritmos y utilizan tan solo
los recursos de su “quintita”, guiados por sus prioridades individuales dis-
ciplinarias, quejindose de la falta de coordinacién, de comunicacion, de.
respuesta y de convocatoria.

En estudios disefiados y supervisados por nosotros, comprobamos que
los profesionales tendieron a otorgar puntajes mds bajos a las conductas
autodeterminadas, y los familiares puntajes de apoyo mds altos. Es tan
cierto que los padres sobrevaloran, como que los profesionales infravaloran.
Pero también es cierto que sélo en algunas areas especificas esta mirada di-
ferente es relevante. En general, las evaluaciones son semejantes v la mag-
nitud de esa diferencia es {nfima (alrededor de un 5%}. Es el imaginario
social el que genera la expectativa de gue las miradas de ambos grupos son
sustancialmente diferentes. Y es la realidad material de las personas con dis-
capacidad v el mismo imaginario social quienes producen la convergencia
en las evaluaciones de ambos grupos.
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Un grupo de familias y de profesionales de la Fundaciéon Convivir de
Santa Fe utilizaron la misma herramienta de evaluacién, creada en conjunto
por ambos a lo largo de un afio de capacitacion; habfan redactado indica-
dores y utilizado parimetros comprensibles para todos, independiente-
mente de su formacién académica. Las diferencias en las valoraciones de
ambos grupos (familiares y profesionales) se redujeron atin més en virtud
del trabajo conjunto. La confrabilidad de la evaluacion y la confianza mutua
se incrementd, ya que sus diferencias se potenciaron para obtener objetivos
mutuamente relevantes.*

Sin duda que se requiere que la sociedad, representada por el Estado,
cumpla con sus obligaciones (obligar a un gobernante es, también, no
comprender la dimension del problema) para generar un cambio. Pero
también se requiere el interés de las familias para que asuman como nece-
sidad propia las practicas inclusivas destinadas a sus propios familiares o a
los de sus pares. Y que los profesionales se capaciten en las técnicas mds
adecuadas a la realidad compleja que se les presenta, porque escucharon
la demanda de las familias y porque asumen su capacitacién como algo
propio, para hacer mejor su tarea € impulsar el cambio de la sociedad (sin
quedarse esperando que “alguien”, por lo general el Estado, venga a ca-
pacitarlos mientras ellos permanecen en una posicidén pasiva).

Queremos ampliar el item de las expectativas que la sociedad dirige a las
familias. Es dificil ver como un actor al conjunto impersonal de naturaleza
multiple que es la sociedad. Hasta cierto punto, sélo podemos tomarla de
ese modo en sentido metaférico, pero hacerlo seria un error. Preferimos
intentar pensar de qué modo la sociedad, en su conjunto, €s un actor, por-
que cl conjunto actia sobre la familia, sobre cada sujeto y cada institucidn,
aunque no de forma previsible ni constante, sin una identidad estable.
Una de esas vias es el andlisis del lugar, las practicas v el imaginario social
referido a la discapacidad.

El imaginario social contiene gamas de posibilidades coherentizadas muy
vagamente por algin tipo de razonamiento no enunciado ni exhaustivo. En
casi todas las ciudades podemos encontrar zonas donde se concentran los
talleres de autos y los negocios de venta de repuestos; hay una razonable
cxpectativa de no encontrar alli librerfas ni comercios de alta costura. En
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los paseos de compras es factible encontrar una gran gama de negocios,
aunque scria sorprendente encontrar un vivero de orquideas, aunque no
hay ningiin obsticulo para que eso suceda. Valgan estos ejemplos para se-
fialar que ¢l imaginario social es altamente local, histérico v politico®; en
cada ciudad, la distribucién de los espacios es suz generis.

Por ¢l imaginario social es que tenemos la expectativa de encontrar
maestras jardineras mujeres, camioneros varones, gerentes varones y fono-
audiologas mujeres y las razones para ¢llo no residen en ninguna mente
ni en ninguna légica de los géneros. Una ciudad con villas miseria y asen-
tamientos precartos cn sus mdrgenes (o en sus calles) tiene una dindmica
distinta en lo que respecta a la exclusion, si la comparamos con una ciudad
sin marginalidad arquitectdnica, por llamarla asi. Los habitantes de la pri-
mera tendrdn recorridos deseables, recorridos indeseables, conductas de
precaucton y control frente a los marginales, anhelos de alcanzar el centro
o resentimiento por estar relegado. Nada de esto tiene sentido en un pue-
blo en cl que todos se conocen® y donde no hay zonas exclusivas.

Los ciudadanos de Latinoamérica “esperan” que las leyes no se cumplan
y que los servicios piblicos sean subdptimos; los habitantes de zonas ru-
rales sc divierten cuando ven a los de la ciudad cerrar las puertas de sus ha-
bitaciones y de sus autos con llave; quienes usan sillas de ruedas no suelen
viajar en colectivo; los ciegos no aparecen por television y los discapacita-
dos intelectuales dependen de sus padres. -

Por supuesto que, en bloque, esto no parece mas que un conjunto de pre-
juicios {(aunque no lo sean, como cxplicamos en el capitulo correspondiente);
enunciados cuya “veracidad” es dificitmente sostenible. Sin embargo, las co-
sas pasan de un modo determinado; las formas sociales y las costumbres se
reproducen, generando la expectativa acerca de lo que puede pasar o puede
obtenerse. La sociedad, como actor social, se comporta de acuerdo a las ex-
pectativas de cada ciudadano con respecto al conjunto de sus pares. No es
una proyeccién masiva ni uniforme. Los mdrgenes de lo posible, ¢l grado de
complejidad y la imposibilidad de predecir el vinculo con la sociedad au-
mentan cuanto mayor ¢s el nimero de los otros incluidos en ese conjunto.
Cuanto mds grande sea la ciudad, mis variedad y disponibilidad de recursos
por cada individuo, pero también mas fuerzas marginalizantes.
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Praxis del desavvollo inclusivo

Estamos inmersos en una cultura de la pobreza® que nos otorga iden-
tidad de pobres porque pensamos que la riqueza sélo estd en ¢l dinero
que ¢l Estado paternalista debe aportar. Nosotros consideramos que la ri-
queza estd en la inteligente administracion de los recursos disponibles, en
fa claboracion de politicas publicas comprometidas con la problemadtica
de la inclusién —no soélo referida a la discapacidad— y en la asuncién del
protagonismo por parte de la sociedad civil organizada para arremangarse
y transformar, no solo para juntarse, manifestar y reclamar. Asimismo, es
comun que las personas con discapacidad v sus familias se piensen a si mis-
mos desde el paradigma médico: su enfermedad es ¢l centro de sus vidas,
la explicacién de todo lo que les pasa v lo tinico que deberfa modificarse
de ellas. Por lo general, luchan aislados y viven la discapacidad como una
desventaja privada de la que debe hacerse cargo la familia.

Falta potencia entre las personas con discapacidad. No nos referimos a
la impotencia funcional; hablamos de la potencia que proviene de asociarse
con pares, de reclamar por sus derechos en conjunto. Porque faltan poli-
ticas de Estado, y son las personas con discapacidad v sus familiares quienes
ticnen la mas alta responsabilidad en cuanto a crearlas. De nada vale que-
darse reclamando que lo haga el Estado, los otros, los que pueden. Du-
rante una conferencia de la IASSID en Buenos Aires, ¢l profesor David
Felce® dijo: “Los gobiernos no lideran, continilan las acciones que co-
menzaron en la sociedad civil”,

No hay cn esto una descalificacion velada. Sin una politica como crea-
cidn de la comunidad, sélo nos resta la voluntad individual que estd des-
tinada al agotamiento. Sin el compromiso individual, las acciones de los
gobernantes avanzardn por ensayo y error, o por clientelismo. Sin la guia
de las organizaciones no gubernamentales, las gubernamentales estan des-
orientadas y todos perdemos. Reclamar individualmente es una mala po-
litica para quienes demandan, porque dispersa la atencién del gobernante
en miles de situaciones individuales equivalentes. Cualquiera sea su deci-
sion, va a dejar insatisfechos a unos cnantos, por lo cual no hacer nada es
bastante mas seguro. Las organizaciones gubernamentales no tienen por
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qué saber mis que Jos tmplicados directos. Sila demand’a es colectiva vy se
organiza en torno a metas y pricticas deseadas y autosostenibles es mucho
mis seguro para los gobernantes apoyarlas, avalarlas y controlar sus resul-
tados. Y todos ganamos.

Analicemos una propucsta “que las escuelas den espacios para encontrar
acuerdos y trabajar juntos entre padres, directivos v docentes”. Esta meta
requiere que todos fos mencionados usen el poder de otro modo; que los
padres, cuando se los convoca, participen y no asientan sumisamente: tienen
que animarse a mostrar lo que saben. Las familias pueden no tener recursos
pero todas poscen creatividad. Paralelamente, si sc los llama de la escuela,
que no sea como espectadores pasivos sino para tomar parte en las decisio-
nes, para que su aporte impacte en la realidad. Algunos directivos pueden
mantener un grado de ambivalencia importante acerca de la participacion
de los padres en la escuela. Por un lado se quejan de la falta de respuesta,
del depdsito y la delegacion en la institucién de tareas que son responsabi-
lidad de las familias, Por otro lado, temen que una respuesta masiva resulte
como abrir “la caja de Pandora™*, Prefieren, entonces, conversar indivi-
dualmente con cada familia, y anticipan problemas cuando los padres se or-
ganizan entre ellos para plantear un reclamo. Por eso siguen convocandolos
a actividades rutinarias v pasivizantes que no satisfacen a nadie.

Esto no sucede cuando se convoca a padres fortalecidos v concientiza-
dos. Ese tipo de padres son asociados valiosos, dicen cosas como “ne
quedo esperando, y no corresponde; tengo que hacer”, o también “for-
memos un grupo para entender qué tipo de puente podemos tender”. Y
luego de decirlas, las llevan a cabo.

En las escuelas, la elaboracién y revision del proyecto educativo institu-
cional es una excelente oportunidad para que todos los actores hagan su
aporte, y el proyecto educativo institucional es un excelente puente para
interconectar actores. Por supuesto, su redaccion puede burocratizarse,
ajustarse a lo que marca la ley en forma tan legal que no haya singulariza-
cidn (alienacioén), escribirse en lenguaje técnico para que los padres no
puedan leerlo (nznguneo del otro y desvalorizacion de las diferencias) —si
¢s que alguna vez obtienen una copia—y resultar asi un instrumento vacio
de utilidad. La incertidumbre, la indiferencia v la incomprensién son obs-
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tdculos previsibles en un trabajo que involucra diversos grupos de actores
sociales a largo plazo. Conviene disponernos a solucionarlos y no quejar-
nos o fastidiarnos ante cada roce. Otros obstdculos anticipados —en reali-
dad, factores a tener en cuenta para trabajar— son: los tabies y log
preconceptos, la cultura local, los roles sociales v organizacionales preexis-
tentes y las vias de comunicacién estereotipadas entre los actores, las es-
tructuras enquistadas v la resistencia al cambio. Insistimos: no bastan las
buenas intenciones, se necesita una intervencién planificada, coordinada
y pldstica que piense {a complejidad y la multiplicidad desde un inicio.

Trabajar y pensar en red tiene sentido si gencramos condiciones de mul-
tiplicacién, a partir de los recursos ya disponibles: una densidad de diver-
sidades y experiencias, una masa critica de acuerdos, confianzas, prioridades
y planes de accién. Hay que visualizar el proceso del mismo modo en que
arman las redes los pescadores: anudando de a varios a la vez. Generar un
anico centro de control y gestidn, poseedor v generador de la informacién
y esperar que luego se expanda, puede acabar sin generar una red, que ha-
bia sido concebida mds por unos pocos que por todos los que hubicran te-
nido que anudarse en clla. El disefio de las intervenciones y su ejecucion
deben permitir que sean retomadas por otros actores, en otros contextos
v que queden como capacidad instalada, como recurso disponible. Si la ca-
pacidad de intervencion permanece ligada a algunos (los que concibieron
la red, la coordinan y viven lejos, en la Capital), la red no se efectia y se
reproduce la estructura de la colonizacion.

La metodologia de la red tiene que poder scr usada por otros, a quienes
los actores presentes pueden no conocer en la actualidad. Esos otros tie-
nen que encontrar, ¢n 1o instalado de la red, una forma de facilitar su pro-
ceso de asuncién como actores sociales, ¢ identificar las prioridades de su
tiempo y lugar. De este modo, la red permite que cada nodo organice la
demanda en una forma estructurada, ganando poder de influencia sobre
los gobiernos, que a su vez apoyardn con mds confianza la gestién de esa
demanda comunitaria estructurada, Una forma de intervenir politica-
mernte en el espacio publico sin necesidad de hacer una politica pablica.

Un paso fundamental para generar protagonismo es escuchar y generar
dispositivos de escucha. No sélo que otro con poder los escuche, sino que,
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en ese proceso, se autodescubran, se valoren de un modo que les impida
olvidarse de lo que piensan. En el desarrollo del protagonismo, los actores
genen que ver incrementado su poder {empowermens - fortalecimiento),
ranto poerque se los habilita en campos que antes manejaban otros (empe-
zando por los roles estercotipados en el uso de la palabra y la escucha)
como porque desarrollardn capacidades de intervencién novedosas (em-
pezando por una perspectiva asociativa, inclusiva). No suponer cudles son
las prioridades de la poblacidn objeto —que, en nuestra opinién, debe aban-
donar su posicion de objeto y tejerse dentro de la red inclusiva como ac-
tor— y preguntar de qué modo preferirian ser ayudados (es una buena
practica confiar en los modos de organizacion y gestion locales en un prin-
cipio, y modificarlos, si es necesario, con el acuerdo de todos los partici-
pantes con nivel de decisién, para asegurar un resultado de la intervencion).
El concepto de apovo como puente para alcanzar los objetivos relevantes
de la persona y del grupo puede ser un instrumento de orientacién. Des-
pués de este momento de escucha se puede canalizar esa demanda con los
conceptos de replicabilidad y desarrollo inclusivo para construir en con-
junto las intervenciones. Tenemos que poner el énfasis en los puntos co-
munes de interés, de dificultad, de tareas relevantes y prioritarias.

Otro paso para generar protagonismao es convocar a quienes no son espe-
cialistas, como un modo de no mantener o reproducir la segmentacion y el
monopolio del saber, de la iniciativa, del sostenimiento cotidiano de las ac=
ciones. Las redes muy homogéneas no tienen tanto poder transformador.
Busquemos la densidad de asociaciones con interlocutores improbables, in-
habituales, no sélo con los que “obligatoriamente” son convocados siempre.

Buena parte de la discapacidad intelectual depende def imaginario social
en la que se produce y se reproduce. El imaginario social se cambia a través
de las representaciones, de las nominaciones y de las practicas. Pero un
cambio en uno solo de esos elementos no es suficiente. El cambio social
se cataliza, no se impone. No se parece tanto a una explosion de noveda-
des 0 a una llegada abrupta y definitva de algo indudablemente mejor,
como a una coccidn en la que se conjugan varios ingredientes, paciencia
y arte para lograr un punto justo. ;Cémo lo lograron los que se transfor-
maron en catalizadores del cambio social? En principio se asumieron como
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actores sociales: se reconocieron como personas que toman decisiones y
llevan a cabo acciones concretas, con el propésito de transformar la realj-
dac} de su contexto social. Se puede ser ciudadano, estar incluido y no ser
actvo, no ser agente de nada (es decir, no ser actor). Es igualmente cierto
Que para ser actor social se necesita sustentabilidad técnica, administrativa
y financiera®; de otro modo, caemos en un voluntarismo. Por 56 reco-
nocemos el valor de la capacitacién y el fortalecimiento.

El cambio por medio de los apoyos se producird alterando la dinidmica
reflejada en el grifico. Cada experiencia de implementacién de apoyos
para las personas con discapacidad sers singular, de acuerdo a los actores
convocados y al protagonismo que cada uno de ellos sca capaz de asumir,
Los resultados no serdn directa ni exclusivamente proporcionales a la ac-

- tividad de apoyo, sino a fa dindmica entre los actores arriba descripta. En
tltima instancia, cuando la expectativa que la sociedad envia a las familias
sea inclusiva, sabremos que lo hemos logrado.
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NOTAS

1. “Solcdades”; en ¢l CD> Basries Bajos, del Grupe La Chuza, Chonchon records,
wwiw,perrosdelalluvia.com

2. Stiker, Henri-Jacques, “Evaluer les chances et les obstacles d'un passage d” objet & sujet”,
en Gardou, Charles v col. Cennaitre le bandicap, reconnaitre la personne, Toulouse, Eres,
2003 (traduccidn personal).

3. Diera Aulagnier lo describe de este modo: “Para preservar esta cxclusion, el yo se ve obligado
a tomar a su cargo la muerte de estas partes de su propia actividad de pensamiento, que per-
miten diferenciarlo de lo que no serfa mids gile una actividad de repeticion, de memoriza-
cion, de retomar como un eco alge ya pensado por otro y por sicmpre.” Aulagnier, Piera,
Los destinos del placer, Paidés, Buenos Aircs, 1994,

4. Laverdadera tentacién que comenzo con Addn v Eva, de la cual las religiones instituciona-
lizadas no nos cuidan: el pecado original es objetalizar al owo.

5. No es el maximo posible lo que debemos buscar para transformar una sociedad en inclusiva,
sino garantizar las condiciones de humanizacion, subjetivacién y participacion para cada
persona con discapacidad, todos los dfas de su vida,

6. A cste respecto no basta con esforzarse o poner bucna voluntad para alcanzar metas prefi-
jadas {cumplir con un compromiso exterior a la persona). Hay que persistir hasta alcanzar
una meta que nos resulta significativa, gue nos hace sentir plenos, duciios de nuestra vida
{cumpliendo un compromiso con nucstro devenir).

7. Castoriadis, Cornelius, La tnsitucion imaginaria de la sociednd, Buenos Aires, Tusquets, 1999,

8. Proponemos jugar con la etimologia de alter-4: que va hadia lo otro,

9. Una coraza o un impermeable funcionan con agica binaria: o afslan sin fisuras o no son
rales.

10. Castoriadis-Aulagnier, Piera, La violencia en la interpreraciin, Buenos Aires, Amorrortu, 2004,

11. Erangoise Dolto desarrolld, casi simultdneamente, otra descripcion y teorizacién sobre los
mismos fendmenos y los llamé castracién simboligena, La imagen inconsciente del cuerpo,
Buenos Aires, Paidos, 2005,

12. Por eso podemos escribir *biolencia’, aunque de poco nos sirva cl seologismo con nuestra

pod Xcia’, au p
pronunciacion portefia que no diferencia v de b.

13, Capitulo 1, del presente libro.

14. Racing Club de Avellaneda.

15, Capitulo 1.

16. Larios Saldafia, Antonieta, cn Problesdtica y perspectiva del trabajo académico multi ¢ inter-
disciplinarie, cita a Aliaga Ibarra, Miguel Angel, hetp://www.ceci.unam.mx /ponsemioc/
ponencias,/ 1567 .htm

17. La historia de Judith Scott, escuitora sordomuda con sindrome de Down, ¢s particularmente
ifustradora de c6mo se utliza ¢l paradigma de la diferencia para ver a un sujeto que tiene
una técnica expresiva original en lugar de a una retrasada jugande con lana, encerrada en
su mundo,

18. Existe, segiin D. Winnicott, un espacio intermedio entre una madre y su bebé que no csni
¢l espacio exterior objetivo {por ejemplo, la madre real) ni el espacio interno subjetivo (por
ejemplo la representacion interna de la madre). Esta zona intermedia de experiencia, “no
discutida respecto de su pertenencia a una realidad interna o exterior (compartida), cons-
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tituye {a mayor parte de la experiencia del bebé, v sc conserva a lo largo de la vida en las ip.
tensas experiencias que corresponden a las artes v la religién, a la vida imaginativa v a |
labor cientifica creadora” {Winnicott I3, Realidad v juego, Barcelona, Gedisa, 1994, p. 32).
Es decir que, en el origen, ¢l espacio transicional s establece entre la madre y su liijo, pero
no exclusivamente. Y su existencia se prolonga en varias actividades de la vida adulta aptas
para el encuentro, la exploracién y el descubrimiento. El espacio transicional ~v los objetos
que en €l sc encuentran- no ¢s dominado por ninguno de los participantes, es de todes ¥
de ninguno en particular, se halla gntre los sujetos,

19. Parafraseando a Gustave Rodriguez Espada, musicoterapeuta v pensador argentine, en |
pelicula Buscando a Reynolds.

20. Michael Mayer, comunicacién en ef congreso anual de la AAMR, Washington, 2000,
21. Quiroga, Ana, Marrices de aprendizaje, Buenos Aires, Ediciones Cinco, 1996.

22, Esto no ocurre s6lo en personas con discapacidad intelectual, sino que es un rasgo genera-
lizado en la escuela. No obstante, la rigidez de las creencias inerciales lleva a depositar en
los sujetas las falencias de nuestro modelo de comprensién de los aprendizaes.

23. Fiasché, Angel, Hacia una psicopatolagin de In pebreza, Buenos Aires, Ediciones Madres de
Plaza de Mayo, 2003.

24. Ferndndez, Alicia, Los idiomas del aprendiente, Buenos Aires, Nueva Visién, 2000,

25, Direcroras y coordinadoras generales de la Asociacién para ¢l Desarrolle de la Educacién Es-
pecial v la Integracién <www.adeei.org.ars. Presentacién en un ciclo de conferencias e
AMIA durante 2006.

26. Siede, Isabelino, A., “Ignales v diferentes en la vida v en la escuela”, Martinis, Pablo ¥ Re-

dondo, Patricia {comps.}, Lpualdad y educacion. Escrituras entre (dos) orillas, Buenos Aires,
Del estante, 2006.

27. Luis Gerardo Meza Cascante, La zona de desarrollo priximo, htp:/ /www.infoametica.org
/documentos_word /vygotsky.doc

28. Herndndez Rojas, Gerardo, “La zona de desarrollo proximo: comentarios en torno a su
uso en los contextos escolares™, Perfiles educativos, Julio-Diciembre, N85 /86, Universidad
Nacional Auténoma de México, México, 1999. htp:/ /redalyc.uacmex.mx/redalyc /src/
inicio/ArtPdfRed . jsp!iCyve=13208604&iCveNum=198

29. El “Taller sobre educacion inclusiva 48 Cono Sur” tuvo sede en Buenos Aires en el afio
2004. Fuc una iniciativa del Banco Mundial, Programa de Educacion para América Latina y
Caribe, con la coordinacion general de Rosingela Berman Bieler y la Fundacién ITINERIS
v, en dreas especificas, de Maria Soledad Cisternas Reyes, Silvia Aurora Coriat, Ana Marfa Flo-

res Tizado, Pauta Maciel, Sergic Meresman, Claudia Pacheco v Alejandro Rojo Vivot,

30. Martinis, Pablo, “Educacidn, pobreza e igualdad: del ‘nifio carente” al ‘sujeto de la educa-
cion’.”, Martinis, Pablo y Redendo, Patticia, {guaidad v educacion. Escrituras entre (dos) ori-
las, Buenos Aires, [Yel estante, 2006.

31. El Proyecto Puentes coordin, durante et primer semestre de ejecucion, ks acciones entre

FLACSO <http://www.flacso.org.ar>, la Fundacién Huésped <http://www.huesped.
org.ar>, el gobierno de la provincia de Mendoza <htp: //www.mendoza.gov.ars v la Fun-
dacién ITINERIS,

32. Busquets, Silvia Josefina: “Quién adentro, quién afuera. ™. En Tukuvpura 3 (3), Nov 2006,
pag. 4-6 (Revista de la coordinacién provincial de regimenes especiales y educacién no for-
mal de Ia provincia de Jujuy, Argentina).
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3. Basados en Whitney-Thomas, Jean v Ciuila Timmons, Jaimie, Building Authentic Visions:
How to support the focus person in persen centered planning. Research to practice 4_(3), apr
98, www.childrenshospital .org /ici, enriquecidas y adapradas al contexto latinoamericano.

= i A 2 . - “Fy.

34. Estas intervenciones fueron preseatadas por la Fundacion ITINERIS en <l documento Ex
periencias innovadoras co Latinoamérica” para la OMS,/OPS durante la promulgacién de ia
Declaracion de Montreal sobre la discapacidad intelectual, en la ciudad de Montreal, Canada,
en ¢l afio 2004, hogp:/ /wmv_dcclaracionmonrrcal.com/cspagnol /doc_experiences.htm

35, Defensor del pucblo de la Repliblica de Bolivia: agenda defensorial N° 5. Primer seminano
internacional sobre discapacidad v medios de comunicacion social, La Paz, Presencia, 2005.

36. Se trata de los grupos hegemonicos que no siemipre soil MAVOLIArios.

37. Porque pobies ¥ mujeres, por anmbrar solo dos, son mavoria numérica pero s¢ mantienen,/
son mantenidos en posicion minoritaria.

38. Felperin, Abraham, “El derecho a fa integracién y fas politicas piiblicas™ en Eroles, (,alrios
v. Eerrercs, Carlos (comp), La discapacidud: una cuestidy de derechos humanos, Buenos Aires,
Fspaciu editorial, 2002.

39. Felperin, Abraham, op. cit.
40, Nafiez, Rodolfo, Del rol estidtico & ln posicidn dindmiza e el desarrollo de las pricricas de tra-
. ) !

bagje socinl, hitp:/| wwawfis.uner.edu.ar /area_ts/lecturas/ redes_nunez.pdt

41. Buena parte dc las ideas de este capitulo nos fueron presentadas formal o informalnente por
Rosingela Berman Bieler, Mario Siede y Sergio Mercsman.

42 Mario Rovere, Redes en salud; un nuevo paradigma para el abordaje de las organizaciones
v la comunidad, hl:[p://\\wn\-'.rcvmcd.unai.cdu.cn/rcd/d0cumﬁntos/otros/rcdes1 pdf

43, Nafiez, Rodolfo, op cit.

44, Molar (totalizador, coherente, dnico) contrapuesto a molecular (parcial, contradictorio,
maitiple) son conceptos popularizados por Deleuze y Guattart en toda su obra.

45. Macyszyn, Sadl, “Empleo, barreras, alternativas ¥ consccuencias®, en Samaniego de G:u‘c_la3
Tilar, Aproximacién a la realidad de las personas con discapacidad en Latinoamérica, Comit¢

i ) - - . , . .
Espaiiol de Representantes de Personas con Discapacidad, Madrid, Gréficas Alvani, 2006.
46. http://www.peoplefirst.org
47, heep:// www. parklandclass.org
; ario, “Taller de desarrollo inclusive”, Buenos Aires, 2005,

48. Rovere, Mario, “Ta s

49, Cada uno de nuestros ojos tiene na percepcion del mundo discretamente distinta de fa del
otro, pero gracias a esa diferencia de perspectiva obtenemos nuestra vision en profundidad.

M . . . - . -
Lo mismo pasa entre 1os actores sociakes: que las diferencias sean pequetias en magnitad (cri
terio cuantitativo) no quiere decir que sean despreciables ¥ que el conjunto pueda ser prome-
diable, homogencizada. Las pequefas diferencias, a largo plazo, permiten rcall;ar recprndos
diferentes y, por ¢so mismo, rescatables {criteno cualitativo, paradigma de la diferencia).

50. Quiza el mejor paralelo sea et concepro de culrara, utifizado correctamente. En un pals, en
cada cindad, coexisten diferentes de culturas, al punto que hablar de la cultura local (ya no
de Ja universal o la general) es un exceso.

51. Lo que siempre puede transformarse en un inficrno grande ¥ no en un paraiso solidario.

52. Lewis, Oscar, “La cuitura de [z vecindad en la ciudad de México”, Ciencias Polificas y Sc:—
cizles, Revista de la Escuela Nacional de Ciencias Poiiticas v Sociales, UNAM 17:349 363,
1961, Constituye un conjunto de actitudes, normas y valores que determinan formas de
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55.

comportamiento particulares entre los sectores populares pauperizados. En la concepcién
de Lewis la relacién entre fa dimension material y cultural no ¢s en modo alguno mecdnica.
Por una parte, muestra que las trasformaciones en las condiciones de vida no implican una
transformacién automndtica de las mentalidades; esto ¢s, que hay rasgos culturales que no
cambian aunque cambie la posicion econdmica. Por otra parte, considera necesario “distin-
guir entre |z pobreza v Ia cultura de la pobreza. Cuando la gente siente que en realidad per-
tenece a una sociedad mds amplia y que tiene su propio lugar en ella, cuando piensa que
puede triunfar y vivir segiin los valores de una sociedad mayor, cuando tiene sus propias or-
ganizaciones, entonces no hay cultura de la pobreza; hay sélo pobreza.”

. Presidente de la IASSTD, Asociacién Internacional para ¢f Estudio Cientifico de la Disca-

pacidad Intelectual. hrep:/ /www.iassid.org,/

. Epimeteo pidié a Pandora que nunca abriese la caja de Zcus, pero un dfa, la curiosidad de

Pandora s¢ impuso y ella la abrid, liberando a todas las desgracias humanas (1a vejez, la en-
fermedad, Ia fatiga, la locura, ¢l vicio, la pasidn, la plaga, la tristeza, la pobreza, ¢l crimen, et-
cétera). Pandora cerrd fa caja justo antes de que la esperanza también saliera con todo lo que
quedaba adentro, ¥ ¢ mundo vivié una época de desolacién hasta que ella volvid z abrir la
caja para liberar también a la esperanza. http:/ /cs wikipedia.org/wiki/TPandora

http:/ /www.ongeoncalidad.org/
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Capitulo 4 1IN I
OTROS

Para mi, la maxima clavidod en ln expresién es una
cuestion de ética, de vespeto hacia aquel o quien me di-
rijo: es el modo en que lo coloco en el misimo plano que yo,
gue le permito vesponder y por lo tanto convertivse en su-
jeto de ln palabra con el mismo devecho gue yo.

Tzvetan Todorov!

“m

En la introduccién de este libro decimos que, miés alld de la autorfa de la
obra, lo que puede leerse es producto de muchos encuentros: muchos
otros estdn presentes en lo que logramos pensar y construir. Entre esos
OLro$ CONVOCamos a tres Personas cuyo encuentro nos ha afectado profun-
damente y que comparten la concepcién de pensar la discapacidad desde
el trabajo en red, otorgando el protagonismo a una multiplicidad de actores
que se articulan v se fortalecen mutuamente.

Incluimos una resena sobre la Clasificacién Internacional del Funciona-
micnto de la Organizacién Mundial de la Salud, porque consideramos
que su marco tedrico ilustra perfectamente el paradigma de la diferencia
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y merece ser conocido por un publico mds amplio. La actitud de revisar
los propios marcos tedricos y animarse a modificarlos radicalmente nos
parece igualmente meritoria.

Esta organizacién dio una muestra més de sabidurfa al promover, junto
con la Organizacién Panamericana de la Salud, la declaracién de Montreal,
En esa ocasion, los médicos fortalecieron a otros actores sociales y, juntos
afirmaron que la salud no puede aislarse del conjunto de los otros fené-
menos sociales. Tanto el comentario de la trastienda de la declaracién
como el texto de la misma lo dejan bien en claro.

Ana Aloce es profesora de educacidn especial, especializada en psicosis y
autismo infantil. Lleva 10 afos de trabajo en la Escuela especial “Mi Fu-
turo™, de El Palomar, localidad del Gran Buenos Aires, institucién ejem-
plar en més de un aspecto, que puede ser fuente de saberes miltiples para
quicnes ¢stén interesados. Dirige el programa “Atletas lideres” de Nuevas
Olimpiadas Especiales de Argentina®, centrindose en la nocién de auto-
determinacién. Ella relata una utilizacién rigurosa de los conceptos y he-
rramientas que se describen en este libro, ilustrando cémo el cambio es
posible cuando se trabaja en equipo. Hasta donde sabemos, su escrito es
la primera aplicacién de estas herramientas controlada objetivamente que
se publica en el campo de la discapacidad y la educacién en Latinoamérica,

Maria Isabel Morcno es profesora de educacién preescolar v técnica en
sistemas institucionales. Se define como una aprendiz permanente de temas
relacionados con la inclusién educativa. Es maestra de la seccién educacion
inicial de la Escuela Primaria N° 134 “Cornelio Saavedra” de Rosario.
Transmite con profundidad cientifica y poética el entramado de actores y
principios que efectivamente se articulan en su escuela. Es miembro del
Grupo Nuevos Andares- G134°, un grupo de familiares de nifios con dis-
capacidad y docentes de la ciudad de Rosario, que realiza acciones de ca-
pacitacion v concientizacion con distintos actores sociales en la comunidad.

Robert L. Schalock es psicologo, catedritico de la Universidad de Has-
tings, Nebraska, y un pensador de renombre mundial cn el campo de la
discapacidad. Hace varias décadas que desarrolla una prolifica actividad
en organizaciones internacionales ~como la TASSID, Internacional Asso-
ctation for the Scientific Study of Intellectual Disabilities, (Asociacién inter-
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pacional para el estudio cientifico de las discapacidades intelectuales)®, en
donde orienta el grupo de interés especial en calidad de vida—y nacionales
—como la AAMR, American Association on Mental Retavdation, (Asocia-
cion Norteamericana para ¢l Retraso Mental)’, que presidié en 1997—,
Es autor de numerosos articutos y libros —muchos de cllos escritos en co-
laboracién con otros—y en su rol de editor convoco a miltiples actores de
diversos paises. Ademas de su vastisimo curriculo, es un amigo que visitd
Bucnos Aires en 1998 v 2005, junto con su esposa Sue. Su escrito muestra
que la reflexion sobre las personas con discapacidad intelectual puede pro-
yectarsc —y ser util— sobre las organizaciones y los campos mds diversos.
Fue “a pedido” suyo que concebimos criterios para distinguir qué es
apoyo y qué no. Esto nos motivé a elucidar sus componentes, analizar su
aplicacion y refinar los criterios para medir sus pardmetros (lo que renovo
los conceptos ¢n los que veniamos trabajando y se reflejé en la seccidén

correspondicnte ).

LA CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO

En la década de 1980, a OMS produjo una definiciéon de discapacidad
surgida desde el paradigma médico. La ICIDH (sigla en inglés de Clasi-
ficacién internacional de los impedimentos, las discapacidades y las mi=
nusvalias), hizo historia por instaurar una légica comprensible entre los
diferentes fendmenos de la discapacidad, quienes lo portaban y/o pade-
cfan, y quienes les prestaban servicios, terapéuticos, educativos o asisten-
ciales. Aporté un marco conceptual comin, un lenguaje comprensible
que atravesé disciplinas y pafses; ése fue su mayor valor. El modelo era li-
neal y presentaba una simplificacién excesiva de la realidad que no pudo
remediarse con las multiples aclaraciones acerca de que los tres conceptos
no siempre se encadenaban sucesivamente.

En 2001, la OMS lanzé la Clasificacion Internacional del Funciona-
miento (CIF), que hasta su versidén preliminar iba a llamarse ICIDH-2. El
cambio de nombre a Giltimo momento ¢s indicativo de lo esforzado que re-
sulta transformar la realidad v transformarse. En esta clasificacién, funcio-
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namiento y discapacidad son dos polos extremos de la misma dimensién,
que debe registrarse en tres dreas: Funciones y estructuras corporales, Ac-
tividades individuales v Participacion en la sociedad. El funcionamiento de
una persona se evalita dentro de un contexto; se concibe al individuo en
interrelacién compleja con su medio, no aislado. El ser humano es final-
mente reconocido por su complejidad bio-psico-social. El marco concep-
tual de la CIF es excelente. Su implementacién y codificacion, desde e
punto de vista del usuario comun, nos parece poco préctica por la cantidad
de codigos numéricos que se requieren.

El siguiente cuadro compara ambas clasificaciones:

NivEL DE FUNCIONAMIENTO ICIDH CIF
INDIVIDUAL Impedimentos - Déficit Funciones y estructuras
corporales
MICROSOCIAL Lntmtaoo'n en la actividad De_sefmpeno de
(discapacidad) actividades
MACROSOCIAL Minusvalia Barreras y facilitadores

de la participacion social

La discapacidad, para la OMS, ya no es algo en si, sino el producto del
cruce de numerosas variables. Este nuevo enfoque permite destacar la im-
portancia del entorno familiar y social de la persona. Los tres componentes
principales son evaluados funcionalmente, con la presencia y el uso de fac-
tores modalizadores personales y sociales tales como:

- Productos y tecnologia.

- Ambientes naturales y modificados por el hombre.
- Apovyos y relaciones.

- Actitudes y prejuicios.

- Servicios, sistemas y politicas.
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La discapacidad es una limitacion individual {fisica, intelectual, emocio-
nal, sensorial, conductual o del lenguaje), familiar o social que coexiste
con aptitudes y habilidades en esos mismos campos y que presenta multi-
ples facetas para la intervencién, provenientes de muchos campos del sa-
ber. Con este marco conceptual, la medicina rehabilitadora puede ayudar
a mejorar una discapacidad motriz tanto como un arquitecto.

La ICIDH vefa en el cuerpo sus caracteristicas mds anatémicas y lo mds
estatico de sus funciones. Remarcaba lo que faltaba, lo que la persona no
podia. La CIF, en cambio, fija su mirada en el mismo marco médico pero
desde lo que la persona puede, lo fisioldgico v dinamico de sus funciones.®

La ICIDH, orientada por el paradigma del déficit, describia las limita-
ciones en las actividades hogarefias y las identificaba como discapacidad.
La CIF describe el desemperio de fa persona en dreas vitales principales:
aprendizaje y utilizacién del conocimiento; comunicacion; movimiento;
vida comunitaria, social y civica; cuidado propio; dreas de la vida doméstica
¢ interaccion interpersonal, que ficilmente podemos empalmar con las
areas de apoyo. Este desempeiio se concretiza usando los recursos am-
bientales, no en una pureza de laboratorio. Un miope con anteojos no
tiene diferencias de funcionamiento respecto de alguien que no tenga tras-
tornos de la refraccion.

A nivel macro social, la ICIDH remarcaba su dimension valorativa,
cuantitativa, en tanto fa CIF guia [a mirada hacia [a participacion social; la

relevancia fictica del lugar social y no sélo su enunciacion. Permite com-
prender que la estigmatizacion y la exclusién existen porque una densidad
de factores las hace existir y no por una caracteristica tinica, previsible y es-
tercotipada de la persona.

La discapacidad no es un concepto dado de una vez para siempre. Las
diferencias entre la ICIDH y la CIF muestran ¢émo puede pasarse de un
modelo concebido objetivamente, supuestamente independiente del con-
texto en el cual ocurren los fenémenos, a un modelo que integra las pers-
pectivas médicas v las sociales, la dimensidn individual y una ideologia
valorizadora de la diversidad como componente fundamental de la con-
dicién humana?.
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LA DECLARACION DE MONTREAL SOBRE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los derechos son instrumentos utilizados para moldear el ambiente so-
cial. Para que éste se modifique, todos los actores sociales deben ser afec-
tados por su enunciacion, para apropidrsela. Mientras la informacién sobre
derechos no sea accesibie a la poblacién en general —pero en especial a las
mayorias pobres que se encuentran en una situacién de minorfa con res-
pecto al poder—las leyes serdn cosa de los legisladores, de los especialistas
y no de los ciudadanos. Cuando el ciudadano comiin siente a la ley como
propia, ésta puede modificar el imaginario social, porque sélo asi existe la
posibilidad de que cada persona reclame por su cumplimiento.

Acostumbramos a aplicar el pensamiento sobre derechos a lo macroso-
cial, y se nos escapa que cada vez que una madre entra al cuarto de sus hi-
jos adolescentes sin permiso estd violando el derecho de ellos a la
intimidad. Se puede examinar el cumplimiento de los derechos humanos!®
y de los derechos de las personas con discapacidad en una escuela, en una
comunidad religiosa, en las costumbres institucionales. Los resultados son
sorprendentes, y beneficiosos para quienes aceptan el riesgo de enfrentarse
con sus imperfecciones.

Los derechos también pueden utilizarse como herramientas de evaluacién,
va que las leyes expresan metas a alcanzar. Gestionar su operatividad, conocer
cuantitativamente el impacto de las leyes y su eficacia en la transformacién de
la realidad son acciones poco comunes, pero cada vez mds necesarias.

La Declaracién de Montreal sobre la discapacidad intelectual fue pro-
mulgada el dia 6 de ocrubre de 2004, como cierre de 12 Conferencia ge-
nerada por la Organizacién Panamericana de la Salud y la Organizacion
Mundial de la Salud en Montreal, Canada.

Esta Declaracion pretende ser un instrumento guia para todas las orga-
nizaciones internacionales, los poderes pablicos vy las sociedades civiles res-
pecto de la autodeterminacién, la participacién social y los derechos
fundamentales de las personas con discapacidad intelectual, con el propé-
sito de asegurarles una ciudadania plena.

Para elaborar la Declaracién se convocd a lideres y organizaciones de
autogestores con discapacidad intelectual y con otras discapacidades; fa-
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milias de personas con discapacidad intelectual; representantes de organi-
zaciones no gubernamentales; proveedores y administradores de servicios;
abogados; legisladores; profesionales de la educacion y de la salud; auto-
ridades gubernamentales y directivos de la OMS/OPS. Se observé en
todo momento un gran compromiso de todos estos participantes durante
los meses de debates previos, en los cuales hubo momentos de revisién,
discusion, desacuerdo v acuerdos en torno de la Declaracién.

Es destacable la heterogeneidad de los actores sociales convocados a esta
Conferencia, que se refleja en la letra y en el espiritu de la Declaracion.
Este documento deja de poner el acento en los paradigmas médicos-asis-
tenciales y los proteccionismos legales restrictivos e irrevocables. Exhorta
a que cada cindadano sea responsable de los procesos de inclusion social
de las personas con discapacidad intelectual, junto con las tareas que ne-
cesartamente deben realizar los Estados. La Declaracién insta a las perso-
nas con discapacidad intelectual, a sus familias y a las asociaciones civiles
a ocupar un rol protagonico y constructivo.

Los principales promotores de esta Declaracion y del encuentro en la
Conferencia de Montreal fueron el doctor Gaston Harnois —director del
Centro colaborador OMS /OPS de Montreal para la investigacion y la for-
macion en salud mental- y la profesora Celine Mercier —directora de tec-
nologias de la informacién e investigacion del Centro de readaptacién
Lisette-Dupras—. Otras de las personas que apadrinaron esta Declaracion
con su esfuerzo y dedicacion durante todo el proceso fucron el doctor
Bengt Nirje —considerado el creador del principio de normalizacion para
las personas con discapacidad intelectual—; el doctor en psicopedagogia
Yves Lachapelle; el abogado Jocelin Lecomte; la profesora de educacién
especial y ex-presidenta de la AAMR, Ruth Luckasson; el doctor Bene-
detto Sarraceno, director del Departamento de la salud mental y toxico-
manias de OMS/OPS y el abogado Javier Vasquez, asesor de OPS en
salud mental y derechos humanos.

Los trece pafses miembros de la OPS convocados a participar de este
evento fueron Argentina, Brasil, Canad4, Chile, Costa Rica, Ecuador, Es-
tados Unidos, Jamaica, México, Nicaragua, Panama, Per(i y Uruguay.
También se invitd a un pequefio grupo procedente de otros continentes
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con el propdsito de que tomaran conocimiento v replicasen esta Declara-
cion sobre [a discapacidad intelectual en sus regiones.

En ese entonces, los representantes de Argentina fuimos el doctor Jorge
Oscar Badaracco, director del Servicio Nacional de rehabilitacién y pro-
mocién de la persona con discapacidad; a sefiora Hilda Aubert, presidenta
de FENDIM, v los coordinadores de la Fundacién ITINERIS {autores
de este libro), convocados como expertos. Los cuatro mantuvimos reunio-
nes de intercambio entre nosotros y con otros actores sociales de nuestro
pafs, e incidimos en forma contundente sobre el contenido v la formula-
cion de la Declaracion.

DECLARACION DE MONTREAL SOBRE
LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

AFIRMANDO que las personas con discapacidades intelectuales, al igual
que los demds seres humanos, tienen derechos bdsicos y libertades funda-
mentales que estin consagradas en diversas convenciones, declaraciones,
norrnas y estandares internacionales existentes;

EXHORTANDO a los Estados miembros de la Organizacién de Estados
Americanos a que hagan efectivos los contenidos de la Convencion inter-
americana para la eliminacion de todas tas formas de discriminacion contra
las personas con discapacidad;

DESEANDO reconocer las desventajas histéricas y obstaculos que las
personas con discapacidades intelectuales han enfrentado y siendo cons-
cientes de la necesidad de aliviar el impacto negativo de la pobreza en sus
condiciones de vida;

CONSCIENTES de que las personas con discapacidades intelectuales
han sido frecuentemente excluidas de la toma de decisiones sobre sus de-
rechos humanos, su salud y su bienestar, y que las leyes concernientes a la
incapacidad jurfdica se han usado histéricamente para negar su derecho a
tomar decisiones;

PREOCUPADOS por ¢l hecho de que la libertad de las personas con
discapacidades intelectuales para tomar sus propias decisiones ha sido fre-
cuentemente negada, ignorada, revocada o sujeta a abusos;
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APOYANDO el mandato que tiene el Comité Especial de las Naciones
Unidas encargado de preparar una convencién internacional amplia e in-
tegral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas
con discapacidad;
RECONOCIENDO la importancia que tiene un enfoque basado en los
derechos humanos en areas tales como Ja sahid, el bienestar y la discapacidad;
RECONOCIENDO ADEMAS las necesidades de las personas con dis-
capacidades intelectuales y sus aspiraciones a ser plenamente consideradas
y reconocidas como cindadanos iguales, tal como es establecido en la De-
claraciéon de Managua (1993);y
CONSCIENTES de la importancia significativa de la cooperacion inter-
nac1onal como medio de promover las mejores condiciones para el ejercicio
el disfrute pleno de los derechos humanos y las libertades fundamentales
df: las personas con discapacidad intelectual;
NOSOTROS, personas con discapacidades intelectuales v otras discapa-
cidades, familias, representantes de personas con discapacidades intelectua-
les, especialistas del campo de la discapacidad intelectual, trabajadores de
la salud y otros especialistas del campo de la discapacidad, representantes
de los Estados, proveedores y administradores de servicios, activistas, le-
gisladores y abogados reunidos los dias 5 v 6 de octubre de 2004 en la
Conferencia internacional OPS/OMS de Montreal sobre la discapacidad
intelectual, juntos ~

Declaramos que:
1. Las personas con discapacidades intelectuales, af igual que los otros
seres humanos, nacen libres ¢ iguales en dignidad y en derechos.

2. Aligual que otras caracteristicas humanas, la discapacidad intelectual
constituye una parte integrante de la experiencia v la diversidad hu-
manas. La discapacidad intelectual es entendida de manera diversa
por las distintas culturas, por lo que la comunidad internacional
debe reconocer que sus valores universales de dignidad, autodeter-
minacién, igualdad y justicia social para todos se aplican a todas las
personas con una discapacidad intelectual.
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3.
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Los Estados tienen la obligacion de proteger, respetar v garantizar
que todos los derechos civiles, politicos, econdmicos, soctales y cul-
turales, ast como las libertades findamentales de las personas con dis-
capacidades intelectuales sean ejercidos de conformidad con las leyes
nacionales y con las convenciones, declaraciones, normas y estandares
internacionales de derechos hurmanos. Por lo tanto, los Estados tie-
nen la obligacién de proteger a las personas con discapacidades inte-
lectuales contra la experimentacién médica o cientifica sin su
consentimiento libre ¢ informado, como también contra cualquier
forma de violencia, abuso, discriminacién, segregacion, estigmatiza-
cion, explotacidn, trato o castigo cruel, inhumano o degradante.

Los derechos humanos son indivisibles, universales, interdependien-
tes ¢ interrelacionados. Consecuentemente, el derecho al maximo
nivel posible de salud y bienestar fisico y mental esta ligado a los
otros derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y culturales y
a las liberrades fundamentales. Para las personas con discapacidades
intelectuales, como para las otras personas, el ejercicio del derecho
a la salud debe hacerse asegurando la presencia de la inclusién social,
un nivel de vida adecuado y €l acceso a una educacién inclusiva, a
un trabajo justamente remuncrado y a servicios integrados dentro
de la comunidad.

a) Todas las personas con discapacidades intelectuales son ciudada-
nos plenos, iguales ante la ley y habilitados para cjercer sus derechos,
cn virtud del respeto a sus diferencias y a sus elecciones individuales;
b) El derecho a la igualdad para las personas con discapacidades in-
telectuales no se limita a la igualdad de oportunidades, sino que
puede requerir también, si las personas con discapacidad intelectual
asi lo eligen, adaptaciones apropiadas, acciones positivas, acomoda-
ciones y apoyos. Los Estados deben garantizar la presencia, la dis-
ponibilidad, el acceso v ¢l goce de servicios adecuados basados en
las necesidades, asi como en el consentimiento libre e informado de
las personas con discapacidad intelectual;
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¢) El respeto de los derechos humanos y de Jas libertades funda-
mentales de las personas con discapacidades intelectuales requiere su
plena inclusién en la comunidad. A tal efecto, todas las personas
con discapacidades intelectuales deben tener acceso a educacion, ca-
pacitacion e informacién con respecto a sus derechos y sus deberes.

a) Las personas con discapacidades intelectuales tienen ¢l mismo
derecho que las otras personas a tomar decisiones sobre sus propias
vidas. Aun las personas que ticnen dificultad para hacer elecciones,
tomar decisiones y comunicar sus preferencias, pueden tomar deci-
siones acertadas para mejorar su desarrollo personal, la calidad de
sus relaciones con otros y su participacion comunitaria. Conforme
con el deber de adecuacion enunciado en el parrafo 5b, las personas
con discapacidades intelectuales deben recibir el apoyo necesario
para tomar esas decisiones, comunicar sus preferencias y que ambas
sean respetadas. Las personas con una discapacidad intelectual que
tengan dificultades para realizar elecciones y tomar decisiones inde-
pendientes deben poder beneficiarse de las leyes vy politicas que re-
conozcan y promuevan el apoyo para tomar sus propias decisiones.
Los Estados deben ofrecer los servicios y los apoyos necesarios 2 fin
de facilitar que las personas con discapacidad intelectual tomen de-
cisiones sobre cuestiones significativas para sus propias vidas; -
b} Bajo ninguna circunstancia las personas con discapacidades inte-
lectuales serdn consideradas totalmente incompetentes para tomar
decisiones en razén de su discapacidad. Solamente bajo circunstan-
cias extraordinarias, el derecho de las personas con discapacidades
intelectuales a tomar sus propias decisiones puede ser legalmente in-
terrumpido. Una tal suspension debe ser limitada en el tiempo, sujeta
a revisiones periodicas v aplicada inicamente a las decisiones especi-
ficas para las cuales una autoridad competente ¢ independiente haya
determinado la falta de aptitud,;

c) Esta autoridad debe establecer, con evidencias claras y convin-
centes, que se han brindado los apovos apropiados y se han consi-
derado todas las alternativas menos restrictivas antes de nombrar un
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representante personal que ejerza el consentimiento sustitutivo. Esty
autoridad debera actuar conforme a la ley, respetando el derecho de
una persona con discapacidad intelectual a ser informada de los pro-
cedimientos, a ser oida, a presentar evidencias, a convocar expertos
para testificar en su favor, a ser representada por uno o mis indivi-
duos de su confianza y eleccién, a confrontar cualquier evidencia
en su contra y a apelar cualquier decisién adversa ante una instancia
judicial superior. El representante, tutor o curador que ejerza el con-
sentimiento sustitutivo debe tomar en cuenta las preferencias de la
persona con discapactdad intelectual y hacer todo lo posible por to-
mar la decision que esa persona hubiera tomado si hubiera podido
hacerlo por s misma.

Con este proposito, NOSOTROS, los participantes de fa Conferencia
OPS,/OMS de Montreal sobre la discapacidad intclectual, en solidaridad
con los esfuerzos ya realizados a nivel nacional e internacional, individual
V conjuntamente,

Acordamos:

7.
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Apovyar y defender los derechos de las personas con discapacidades
intelectuales; difundir las convenciones, declaraciones, normas y es-
tindares internacionales que protegen los derechos humanos y las
libertades fundamentales de las personas con discapacidad intelec-
tual, y promover o establecer, cuando no existan, la integracién de
estos derechos en las politicas, las leyes y los programas nacionales
pertinentes;

Y

Apoyar, promover ¢ implementar acciones que favorezcan la inclu-
s10n social y la participacién de las personas con discapacidad inte-
lectual en toda América, por medio de un abordaje intersectorial
que involucre a Jas personas con discapacidades intelectuales, sus fa-
milias, sus redes sociales y sus comunidades.

Por consiguiente, NOSOTROS, los participantes en la Conferencia
OPS/OMS dec Montreal sobre la discapacidad intclectual,
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Recomendamos
9, A LOS ESTADOS:

a) Reconocer que las personas con discapacidades intelectuales son
ciudadanos plenos de la sociedad;

b} Cumplir las obligaciones contenidas en las leyes nacionales e in-
ternacionales, que reconocen y protegen los derechos de las perso-
nas con discapacidades intelectuales. Asegurar su participacién cn
la elaboracion y evaluacion de toda ley, politica o plan que les con-
cierne; asignar los recursos econémicos y administrativos necesarios
para la implementacién efectiva de esas leves;

¢) Desarrollar, establecer y tomar las medidas legislativas, juridicas,
administrativas y educativas necesarias con el fin de lograr fa plena
inclusién social de las personas con discapacidades intelectuales;
d) Proveer a las comunidades, a las personas con discapacidades in-
telectuales y a sus familias ¢l apoyo necesario para el ¢jercicio de sus
derechos, promoviendo y fortaleciendo sus organizaciones;

e) Elaborar y ofrecer a las personas con discapacidades intelectuales,
cursos de formacion, capacitacién y programas de informacién sobre
derechos humanos.

10.A 1.OS DIVERSOS AGENTES SOCIALES Y CIVILES:

a) Participar de manera activa cn ¢l respeto, la promocion y la pro-
teccion de los derechos humanos y las libertades fundamentales de
las personas con discapacidades intelectuales;

b) Preservar cuidadosamente [a dignidad e integridad fisica, moral
v psicoldgica de las personas con discapacidades intelectuales, por
medio de la creacién y la conservacién de condiciones sociales de
apertura y no estigmatizacion.

11.A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Y SUS FAMILIAS:

a) Estar conscientes de que cllos comparten los mismos derechos y
libertades con todos los seres humanos; que tienen el derecho a
igual proteccidn ante fa ley v que tienen, en nltima instancia, el de-
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12.A LAS ORGANIZACIONES INTERNACIONALES
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recho a un recurso legal o cualquier otro recurso efectivo ante una
corte de justicia o un tribunal competente, con el fin de ser prote.
gidos contra toda violacion de sus derechos fundamentales recono-
cidos por leyes nacionales e internacionales; ' Ana Aloe
b) Asegurarse de que participen en la elaboracién y la evaluacién ;
continua de todas las leyes, politicas y planes nacionales que les
congiernen;

¢) Colaborar con las organizaciones nacionales ¢ internacionales,
gubernamentales y no gubernamentales del campo de la discapaci-
dad, con el fin de consolidarse y fortalecerse mutuamente, a nivel
nacional e internacional, para la promocién activa y la defensa de
los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas
con discapacidades.

APOYOS: UNA EXPERIENCIA INSTITUCIONAL
DESDE EL AULA

Como parte de la modalidad de trabajo de la institucién en la que me
desempeiio como docente!?, los dias previos al inicio del ciclo lectivo re-
alizamos entrevistas individuales a las familias de los alumnos para infor-
marnos, entre otras cosas, si durante ¢l receso escolar se produjeron
hechos significativos, cambios a nivel personal y familiar, y obtener datos
que deban ser tenidos en cuenta y que seguramente influirdn en el proceso
de ensenanza y de aprendizaje.

Grata fue mi sorpresa al encontrarme con que tres familias (de las seis
entrevistadas) comentaron que durante las vacaciones habian puesto en
marcha estrategias que involucraban a mis alumnos v a su contexto fami-
liar, con un denominador comiin: la implementacién de apoyos. Resefio
dos de estos testimonios como ilustracion.

A Ciristian le gusta andar en bicicleta. Hasta ese momento, su familia,
que consideraba que estaba preparado para hacerlo, no habia logrado con-
vencerlo de que lo hiciera mds all de la manzana en donde vive. Fl tenia .
muchos miedos: a perderse, a los asaltos, a los desconocidos. En familia
deliberaron sobre c6mo sortear este obsticulo y decidieron dividirse las ta-
reas: su padre lo acompand en distintos recorridos por el barrio, varias ve-
ces, hasta estar seguro de que Cristian se habia familiarizado con los
travectos. Se presentaban a los vecinos menos conocidos, para que pudie-
ran auxiliar a Cristian en caso de extraviarse. Su hermano le regald un can-
dado de seguridad para su bicicleta y le ensefié a usarlo. El guardidn de
seguridad vecinal, que tenia su parada por la zona, gustoso de colaborar,
trabé relacién con Cristian y le dio la seguridad de tener un referente a
quien recurrir en caso de necesitarlo. Esta sencilla organizacién de tareas
-~ le brind6 a Cristian los apoyos necesarios para superar sus miedos y con-
seguir una meta satisfactoria y significativa para él. ‘

a) Incluir los términos “discapacidad intelectual” en sus clasifica-
ciones, programas, areas de trabajo e iniciativas, cn referencia a las
“personas con discapacidades intelectuales” y sus familias, a fin de
garantizar el pleno ejercicio de sus derechos y de determinar correc-
tamente los principios directores v las acciones que deben ser des-
arrolladas en este campo;

b) Colaborar con los Estados, las personas con discapacidades inte-
lectuales, sus familias y [as organizaciones no gubernamentales que
los representan, para dedicar recursos y asistencia técnica para pro-
mover las metas de la Declaracion de Montreal sobve la discapacidad
entelectual, incluyendo el apoyo para la plena participacidn social de
las personas con discapacidades intelectuales y para los modelos de
servicios comunitarios integrados.
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Fabiin reclamaba tener las mismas oportunidades que sus hermanos,
por ejemplo, tener un teléfono celular. Sus padres no estaban scguros de
que él pudicra manejarlo y no sabian cémo ensefiarle a hacerlo, ya que no
sabe leer. De todas maneras, con muchas dudas, le compraron uno. Sus
hermanos resolvieron el problema ensefidndole a utilizar la memoria de]
directorio telefénico del celular. Fabiin conoce los nimeros del 1 al 10,
asf que asignaron un nimero telefénico (de todos los miembros de la fa-
milia) a esos primeros dicz nimeros. Marcandol lfama a su casa, con el2
a la mama, con el 3 al papd. Hace poco tiempo, Fabidn se desorienté en
medio de un festejo en la via piiblica y no supo cémo encontrar a su familia
entre la multicud. Gracias al manejo del teléfono celular, pudo llamar a sy
papa v decirle dénde se encontraba, .

La puesta en marcha de estas estrategias no era una casualidad. Estas fa-
milias, como otras tantas, habfan participado junto a nosotros (profesionales
de la educacién v de la salud del Centro), en una serie de capacitaciones or-
ganizadas por la Fundacion ITINERIS y financiadas por la Orgailizacifﬁn ca-
nadiense Parkland CLASS, lo que nos permitid que, en conjunto,
comenziramos a profundizar sobre ¢l marco tedrico de la Asociacién Nor-
teamericana sobre las discapacidades intelectuales v del desarrollo
(AAIDD)12, adaptada al contexto local y enriquecida por los coordinadores
de la Fundacion ITINERIS. ‘

A medida que nos capacitibamos, descubri conceptos que no manejaba
habitualmente en mi prictica profesional (apoyos, ¢l paradigma de la di-
ferencia, elecciones y autodeterminacion). A medida que tomaban forn"{a,
nos obligaban al replanteo de anteriores nociones y posturas frente a {a .dls_
capacidad. La capacitacién me abrié las puertas de nuevos marcos tericos
y una valiosa forma de trabajo.

Cuando comprendf la diferencia vital entre trabajar para el logro de la
attonomia —uno de nuestros objetivos institucionales— v trabajar para el lo-
gro de la autodeterminacion, decidi reorganizar mi accionar en pos c!c
esta Gltima. Me convenci ain mds al comprobar el impacto, la influencia
y la motivacién que estos conceptos habian ejercido en todos los actores
sociales que nos habiamos capacitado.

Las familias va habian comenzado a reflexionar acerca de sus hijos con:

discapacidad intelectual, provistos de herramientas transformadoras que 1m
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pulsaron diversas acciones. Algunas eran muy sutles —un acercamiento, una
mirada distinta, una incognita~, otras mas complejas —un propdsito, una or-
ganizacion a nivel familiar para brindar de modo informal apoyos sobre ne-
cesidades mds explicitas, tal como se refleja en los cjemplos anteriores—.

Tomando en cuenta los procesos de cambio puestos en marcha y ¢l sin-
fin de posibilidades que vislumbraba para mis alumnos, comencé a pregun-
tarme cémo hacer extensivos estos beneficios a los estudiantes v las familias
que ain no se habian capacitado. Decidi disefiar un proyecto anual de tra-
bajo que contemplara las 11 dreas de apoyo utilizadas para el diagnéstico
funcional de la discapacidad intelectual.

El desarrollo del proyecto incluyé:

¢ tresinstancias de evaluacidn de las dreas de apoyo ¢ indicadores, a sa-
ber: inicial o diagnéstica, media y final;

¢ cldiseno de un plan individual de trabajo para cada alumno (realizado
conjuntamente con éste y su familia);

¢ un cspacio de encuentro con las familias (con una frecuencia periédica
a convenir con las mismas) para reflexionar juntos sobre temas espe-
cificos, intercambiar experiencias, vivencias y evaluar frecuentemente
las necesidades, los objetivos v Jas estrategias.

Como primer paso del disefio del proyecto, realicé un anélisis de los in-"
dicadores correspondientes a cada drea de apoyo. Elegi los que consideré
apropiados, los personalicé y adecué para que respondicran a una estruc-
tura escolar. Trabaj¢ a conciencia sobre ¢l drea “Apoyo de aprendizajes
funcionales™, para lo cual retomé el Proyecto Curricular Institucional y
seleccioné los contenidos adecuados al grupo de alumnos, con el fin de
transformarlos en indicadores. Esto requirié una profunda revisién sobre
la “funcionalidad” de los mismos, principalmente de las estrategias que
utilizamos para ensefiarlos. Este trabajo me llevé a cuestionarme la utilidad
de los aprendizajes (¢qué les es wtil aprender?) y los dmbitos de aplicacion
de los mismos (¢dénde van a usar {o que aprenden? ). Una colega™ me co-
mentd, en tono irdénico, que “en la escuela especial hay contenidos y ac-
tividades que repetimos tanto, que podriamos decir —por ¢jemplo- que
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los alumnos terminan haciendo ‘un master en colores primarios’, pero pa-
radéjicamente, no utlizan el seméiforo cuando cruzan la calle”.

Una vez realizada Ja seleccidn, reorganicé las dreas de apovo realizando
dos modificaciones:

* Fusioné el “Area de cuidado propio” con “Salud” y “Seguridad”
(porque en el contexto escolar poseen muchos elementos en comtn),

¢ Inclui un drea nueva, que llamé “Factores que influyen en el estilo de
aprendizaje”'*. En ella integré indicadores del drea de “Contexto vin-
cular” con otros que permiten evaluar especificamente la relacidn del
alumno y su contexto con el aprendizaje escolar (no estuvo incliida
en la evaluacion diagnéstica porque sus indicadores se referfan al des-
arrollo formal del proceso de enseiianza y de aprendizaje), como la
motivacion para aprender, el compromiso frente a las rutinas escola-
res, el compromiso de la familia del alumno frente a las indicaciones
de los profesionales que lo atienden en la escuela.

Con 119 indicadores agrupados en nueve dreas de apoyo diagramé una
evaluacion diagnostica, cuyo proposito fue identificar y cuantificar aquellos
indicadores o habilidades que estaban adquiridas y las que no. Utilicé
como pardmetro para esta medicién las categorfas “adquirido - no adqui-
rido”. En esta instancia me interesaba indagar el universo de saberes pre-
vios con que contaba cada alumno. Luego de la evaluacién diagnostica
realicé una nueva selecciéon de los indicadores, acotindolos a las habilida-
des bdsicas ¢ indispensables de cada drea, con la idea de tornarlos mids
complejos a medida que avanzara el proyecto.

Obtuve los datos para las evaluaciones a través de la observacién directa,
las entrevistas con los alumnos y sus familias, las encuestas a [os familiares
(acerca del desempetio en habilidades cuya observacion es improbable en
la escuela, como las correspondientes a la vida de hogar). También obtuve
datos para las evaluaciones disefiando actividades que se desarrollaron den-
tro del aula, como el armado de un fichero con las sefias particulares de
los alumnos, y expericncias directas, como ir de compras al supermercado
para apreciar €l manejo del dinero.
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Aunque el puntaje de fas “Habilidades de aprendizaje ” era bueno, sélo
la mitad de los alumnos hacia un uso funcional de estos conocimientos
transfiriéndolos a su vida diaria. Pese a lo que sabfan, su autodetermina-
cién era relativamente baja. Me sorprendi6 encontrar un nivel bajo de ad-
quisiciones en “Actividades en la comunidad” y “Vida en ¢l hogar”. Sélo
uno de los alumnos realizaba alguna actividad fuera de la escuela. Practi-
camente no tenfan contacto con el resto de los alumnos, entre sf o con pa-
res fuera de la institucidn. Al conversar con las familiares con relacién a
“Vida cn el hogar”, ellos se sorprendieron cuando les informé que sus hi-
jos desarrollaban tareas de tipo doméstico en forma rutinaria dentro de la
escuela. En el hogar, eximian a sus hijos de cumplirlas porque pensaban
que no podrian desempeniarlas.

A pardr de este diagndstico desarrollé el contenido del proyecto v lo
present€ a las familias de los alumnos, que lo recibieron con interés, Luego
diseii¢, junto con ellos y sus familias, planes individuales de trabajo. Jerar-
quizamos las dreas a trabajar caso por caso y propusimos acciones concre-
tas que propiciaran el logro de los indicadores. Cada actividad de apoyo
especificaba la modalidad de accién y los responsables de llevarla a cabo.
Por ejemplo:

AREeA DE APOYO | HABILIDADES ACCIONES RESPONSABLES

AUTODETERMI- Realiza Presentar a la personava- | Familia
NACION elecciones rias opciones para que elija | Docentes
i rson ili
ACTIVIDADES EN Rez.lll‘za alguna | Integrar a.Ia' persona en Familia
actividad alguna actividad extraesco-
LA COMUNIDAD L
extraescolar lar de su eleccion

Estas planificaciones centradas en la persona contemplaban las necesida-
des e intereses de cada alumno, y fueron evaluadas periédicamente en en-
trevistas individuales con los mismos.

Desde el inicio coloqué en un lugar destacado al 4rea de “Antodetermi-
nacién”, como cje alrededor del cual “giraran™ las otras. Estoy absoluta-
mente convencida, al igual que las familias, de que sélo educando desde
¥ para la autodeterminacion propiciamos la formacién de un sujeto capaz
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de clegir v protagonizar su propio proyecto de vida. Pongo especial aten-
cién en trabajar con recursos y materiales afines a la edad ¢ intereses, in-
cluso en los juegos. No me opongo a trabajar con un cldsico juego de
recorrido o de memoria para nifios, pero en lugar de dibujos infantiles co-
Joco imagenes de sus grupos de musica, actores o deportistas preferidos,
Para trabajar la numeracién y el conteo, nada me da mejor resultado que
usar juegos de naipes. También me fascina ver como disfrutan de cualquier
estrategia que implicita o explicitamente suponga una vida futura para la
cual se estin preparando, como trabajar con el manejo del dinero o con
sus sefias particulares v datos personales. i

Con la finalidad de incentivar a los alumnos a expresar sus opiniones or-
ganicé rondas grupales de intercambio para reflexionar sobre temas puntua-
les como sus gustos, sus deseos, las normas de convivencia, sus problemas,
los miembros de sus familias. En algunas de estas rondas yo cra la facilita-
dora, v a veces compartia este rol con otros profesionales del Centro invi-
tados por mi, como la psicéloga o la fonoaudidloga, cuyos aportes
enriquecian esta etapa diagnostica.

Estas rondas de intercambio permitieron observar que los alumnos te-
nfan problemas para interactuar grupaimente; no hablaban entre si; no
mostraban iniciativa para comunicarse ni mantenfan ningin tipo de con-
versacién y sélo se dirigian esporddicamente al facilitador. Tampoco expre-
saban sus opiniones espontdneamente y ante las preguntas del facilitador,
la respuesta mds comun era “no sé”. Estas dificultades en las habilidades
de las dreas de “Comunicaciéon” y “Autodeterminacién” originaron la in-
tervencién sistemidtica de las profesionales antes mencionadas, no s6lo en
esta etapa sino en ¢l desarrollo del proyecto, asi como el trabajo articulado
con los profesores especiales de teatro, musica y expresion corporal con el
fin de abordarlas transdisciplinariamente. Esto se concretd en proyectos
compartidos por varios docentes y sectores que describiré brevemente mds
adelante. A través del trabajo sostenido en el tiempo, muy lentamente,
mis alumnos comenzaron a manifestar su subjetividad.

Tamara es una alumna con muy buen nivel de respuecsta frente a los
aprendizajes, pero, por alguna razén que yo no lograba entender, se ne-

gaba a trabajar en actividades pedagdgicas o a participar de actividades es- -
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peciales como educacion fisica, Esta actitud se mantuvo durante un tiempo
hasta que ella pudo decirme que lo que realmente descaba era aprender a
trabajar. Dado que tenfa 17 afios, clla querfa trabajar y ganar dinero. Su
proyecto de vida era ser trabajadora, no alumna. Por este mismo motivo
no presentaba dificultades en el turno tarde, cuando participaba de un ta-
ller de formacién laboral. All{ no era alumna sino aprendiz,

Cuando Tamara entendid la utilidad de los nameros y del manejo del di-
nero para ¢l mundo del trabajo, con conviecién se propuso aprenderlos.
Entendié que aprender a usarlos la preparaba mejor para desarrollar su
proyecto de vida.

Precisamente para contribuir a la formacién de ese alumno-sujeto, con-
tinuamos enfatizando especialmente en el desarrollo de la capacidad de
elegir, de expresar opiniones y preferencias, de resolver imprevistos, de
responder frente a las problemdticas y las limitaciones cotidianas. Estos
aspectos fueron abordados desde el espacio institucional y fuera de él, en
un accionar sistemdtico compartido con la familia. Para enriquecer esta
serie de acciones, sostuvimos encuentros de reflexién cada veinre dias en
los que las familias compartian experiencias, comparaban sus resultados y
recibian sugerencias de otras familias sobre las estrategias que les habfan
sido ttiles.

La familia de Cristian estaba preocupada por la inclinacién de él hacia
los conjuntos de rock metélico y la potencial identificacién con ese en- .
torno: tachas, aritos y alcohol no formaban parte del universo de posibi-
lidades que habfan imaginado para su hijo. En su afin por alejarlo de ese
ambiente temido por cllos, oscilaban entre prohibir y permitir. Durante
una de las reuniones, una de las otras madres les sugirié que, en vez de
prohibirle escuchar esa miisica, ampliaran cl repertorio musical de su hijo
ofreciéndole otras opciones entre las que pudiera elegir. Por ejemplo, com-
prindole otros discos compactos, llevindolo a recitales de otros géneros
musicales. Después de implementar esta estrategia, Cristian sigue prefi-
riendo el rock pero ya no escucha sélo ese género, y es uno de los perci-
sionistas mds entusiastas de nuestro grupo de miisica folclérica.

En los encuentros de reflexién comenzaron a movilizarse sentumientos,
opiniones, vivencias y frustracioncs que impulsaron procesos muy poten-
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tes. Todos los actores sociales involucrados logramos ¢l tan ansiado cam-
bio de mirada, reflejo del cambio de paradigma, sobre estas personas con
discapacidad. Fuc y es una forma de renovar la apuesta a las posibilidades
de los alumnos, de sostener la capacidad de escucha frente a la palabra y
aun ante la ausencia de ésta. Una de las madres del grupo cuyo hijo pre-
senta importantes dificultades en ¢l lenguaje, comentd: “Durante afios,
como ¢l no hablaba, yo pensaba que no me entendia. Entonces no le ex-
plicaba nada, no lo hacia participar de las cuestiones cotidianas, no le con-
taba cosas ni charlaba con él como hago con mi otra hija. Yo bregaba por
la integracién y lo habia excluido de la vida familiar”.

Quiero destacar que, para mi, fue y sigue siendo un objetivo la “des-es-
colarizacién” del espacio de intercambio con las familias. Busco delibera-
damente que en ningtin momento se parezca a una clasica reunién de
padres con la maestra del grado. Durante ¢sos encuentros, no participo
s6lo como docente: sov una mediadora v, a veces, una mama mds, con -
miedos, inseguridades y dudas semejantes a los de cualquier familia frente
a la crianza de sus hijos. Asi, estas reuniones estimulan procesos de creci
miento y desarrollo. En ellas la familia asume la palabra, se organiza, re- ;
clama, cuestiona v sorprende. Con esta metodologia de trabajo atenta a los -
descos, las necesidades y las posibilidades de los alumnos, poco a poco, ,
ellos comenzaron a responder, incluso aquellos a cuyas familias no logré.&8
involucrar. Espero que los hechos los convoquen por si mismos. '

Después de un afio de trabajo arduo, los alumnos:

¢ cxpresan sus preferencias y las sostienen;

* Mantienen conversaciones espontaneas con sus pares, en las que des-
pliegan los intereses y los temas propios de su edad;

* proponen actividades y se organizan entre cllos, en los ratos libres,
sin csperar mi habilitacién;
¢ reclaman cuando algo no les gusta;

e desarrollan una activa vida social fuera de la institucion: se llaman po
teléfono, festejan sus cumpleafios con sus amigos, se invitan a sus ¢a
sas, van a bailar (fas familias se organizan entre si para los traslado
los acompanamientos), v
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e concurren a actividades extraescolares elegidas por ellos, (en este
punto las familias jugaron an papel importante intercambiando datos
vy experiencias, motivindose para apoyar a sus hijos).

Mi trabajo se articula con el de los docentes de los talleres laborales a los
que mis alumnos concurren a contraturno, y en donde reciben los apoyos
pertinentes para las habilidades ocupacionales. Alli se preparan para egresar
de la Educacion General Bdsica e ingresar a la instancia de Formacién La-
boral. Mantenemos reuniones periddicas para que los contenidos a traba-
jar de ambas instancias respondan al objetivo comtin: formar un sujeto
capaz de elegir y protagonizar su propio proyecto de vida, conociendo y
usando sus derechos y obligaciones, orientados a la insercién en el campo
laboral dentro de la comunidad.

Las actividades dulicas dieron origen a varios proyectos compartidos con
otros grupos de alumnos y docentes ¢ incentivaron en gran medida la in-
tegracion grupal. En el proyecto de radio “Mi futuro” {desarrollado con
la psicologa, la fonoaudidloga y el profesor de teatro), cada alumno eligio
y desarrolléd un segmento del programa —aquel con el cual mas se identi-
ficaba: el informe deportivo, la informacién general, la cortina musical,
las publicidades—. Actualmente el programa cuenta incluso con un seg-
mento de entrevistas y consejos sentimentales.

A través del armado y desarrollo de la radio, los alumnos pudieron in-
tegrarse grupalmente, mostrar sus talentos como conductores, entrevista-
dores, periodistas v hasta cantantes. El micréfono fue y es una magnifica
herramienta para incentivar la expresién oral, ya que les dio seguridad y
soltura. Los alumnos, poco a poco, pudieron comenzar a desarrollar estas
habilidades fuera de este espacio y transversalizaron los aprendizajes.

En ¢l proyecto “Nuestra identidad” (desarrollado con la musicotera-
peuta y la profesora de expresion corporal) se trabajan las elecciones, las
preferencias, las opiniones, bailando y escuchando distintos ritmos musi-
cales, construyendo e interpretando instrumentos, utilizando técnicas de

- relajacion y vocalizacién. En la Gltima fiesta escolar los alumnos hicieron
- lapresentacion formal de su grupo musical e interpretaron un fragmento
de un huaino (un ritmo musical caracteristico del noroeste Argentino).
‘Los espectadores quedaron sorprendidos por la calidad estética de la ac-
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tuacién (y la capacidad para sorprender al otro en forma deliberada es una
manifestacion de la autodeterminacion). L

El grifico muestra, para cada una de las dreas, la evaluacién inicial (h.nea
inferior) y la final (linea superior) de las 2 alummas ¥ 4 alumnos cuyo diag-
néstico era de discapacidad intelectual moderada y que tenfan entre 15y
18 afios de edad. El cje vertical muestra el porcentaje de indicadores lo- ]
grados en cada drea. La diferencia entre ambas lineas refleja los logros de 4
los alumnos con respecto al inicio del afio lecuvo.

PENSAR LA INCLUSION EN Y DESDE LA ESCUELA

L

Mayig Isnbel Moreno

Los procesos de inclusién son sistémicos —por la interaccién entre sus
clementos—y abiertos —ya que implican relaciones que devienen con el
tempo cntre sus integrantes, v con ¢l medio-.

La retroalimentacién se concreta en los diferentes momentos de la tarea
realizada: el diseno, la puesta en prictica, el registro de las experiencias y
su evaluacion. Los logros compartidos, como as{ también las dificultades
... asumidas, son variables que se incorporan como elementos del sistema. El

sistemia en el cual pienso a la escuela inclusiva tiene como elementos cons-
Htutivos:

Evaluacién del grupo escolar por areas de apoyo

100

80 |~ Final .2

¢ af nifio,!®
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o
[
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La inclusion educativa es producto de las actuaciones, la armonizacién
¥ la retroalimentacién de sus agentes y relaciones a través de acomoda-
mientos y desacomodamientos dentro del sistema. La institucién es la que
debe poner en prictica en ¢l propio contexto las adecuaciones necesarias

- para garantizar la participacién de todos los actores en las actividades es-
- colares. Al pensar al nifio, lo hago desde sus deseos y necesidades, con va-
lores, con competencias a desarrollar, como miembro de una familia.
Para asumir responsablemente el rol de educador no basta con cumplir
con la legislacidn actual. Hay que estar convencido, tener deseos y cono-
cimientos, No es [o habitual. Por lo general encontramos resistencia en
muchas instituciones o agentes de la educacién en cuanto a trabajar en la
“nclusion. Demasiados nifios permanecen en una sala sin participar de [a

El proyecto contimia en marcha con éxito. Fue un desafio para mi, pero ::'
no volveria atras. Es mds, estoy pensando en ampliarlo, hacerlo cxtcnsw.o =
a otros grupos con la ayuda de las familias que me aa?rn_paf_mron incondi
cionalmente y que s convirtieron en aliados de trabajo indispensables. $é
que representa un desafio atin mayor, pero lo encararé Junt(}) con otros
convencida de que lograremos lo que nos Propongamos. Sélo tenemo
que seguir brinddndonos mutuamente los apoyos necesarios para ello.
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vida de la misma ni recibir la atencion correspondiente. Muchos, también,
deambulan de escuela en escuela sin encontrar su lugar,

La inclusion deberia cumplirse en todas las instituciones como una es-
trategia de atencion a la comunidad.

Es fundamental que la familia acompafic a su hijo v a la institucidén y se
arme entre cllas una red de sustento y apoyos necesarios para permitir el
desarrollo del nifio. En ocasiones, esto no es posible, va que existe un
corte entre ¢l reconocimiento de las necesidades del nifio y el acompaiia-
miento necesario. Esta situacion produce un obstaculo muy importante
para el desarrollo del proceso.

Estrategias para favorecer el crecimiento de las escuelas inclusivas

* Buscar y difundir la informacidn necesaria para familias e instituciones, 3
e Tlevar a cabo procesos de didlogo v revision de acciones, estrategias -3
: *

y pensamiento entre colegas o pares.

’ 3

* Unirse en redes con personas y organizaciones con las que sc compar-
ten intereses. 3

¢ Conformar alianzas para desarrollar actividades y estrategias.

» Tomar la palabra como forma de hacer oir la voz de las comunidades
minoritarias, considerando que éste es un paso importante para la de-
finicién de politicas y la toma de decisiones a nivel de dirigencia.

Descripcién de a integracion

Se entiende por integracién el proceso personalizado mediante el cual
un alumno con necesidades cducativas especiales es acogido en fa escuela
regular con las adaptaciones y apoyos necesarios, con la finalidad de que
participe en el aprendizaje, el juego y la vida social diaria de la escuela
junto con todos los alumnos con necesidades educativas convcnciona%cs.

Es en el contexto normalizado en donde surge la integracion educativa,
que brinda una educacion tan especifica como sea posible y que toma en
consideracién los problemas de los alumnos sin quedar al margen del sis-
tema educativo. En palabras de Wolfensberger, “normalizacién es la uti-
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lizacion de medios, culturalmente tan normativos como es posible, en or- -
den a establecer y /0 mantener conductas y caracteristicas personales que
son tan culturalmente normativas como ¢s posible.”!”

Para que los nifios con necesidades educativas especiales tengan una vida
lo méds normal posible s necesario que asistan a una escuela comin, que
convivan con compaiieros sin necesidades educativas especiales v que tra-
bajen con un curriculum flexible y abierto al cambio. Desde el punto de
vista de fas politicas educativas, [a integracién comprende un conjunto de
medidas emprendidas por los gobiernos para que los nifios que han sido
tradicionalmente atendidos en el subsistema de educacién especial puedan
escolarizarse en el sistema regular.

Por otro lado, para las instituciones, la integracién puede realizarse de
forma total o parcial con respecto a pardmetros temporales, sociales y/o
pedagdgicos. Siel nifio asiste a una cscucla comin, la integracion deberia
sumar lo social 2 lo pedagdgico, poniendo énfasis en la gestion pedagogica
junto con la gestion de los vinculos.

Descripcion de la inclusion

La inclusion esa la vez un principio orientador y un proceso permanente;
una forma de pensar y una forma de hacer. En ella conviven el pensa-
miento critico, la creatividad, la necesidad de repreguntarse constante-
mente ¥ la conviccidon de que todas las personas deben ser respetadas .,
valoradas. La escuela responsable de las adecuaciones curriculares necesa-
rias requiere un perfil propio en los aspectos:

edilicio {debe ser accesible);

- vincular (con actores intra y extra institucionales);

- cvaluativo {de criterios amplios, sin transformarse en condescendientes);
- pedagdgico (para impartir los contenidos de modo tal que optimice
las posibilidades de aprendizaje de todos sus alumnos) v

- de cquipos de trabajo comprometidos, con agentes capacitados que
toman decisiones por consenso.

Inclusion también es “Una serie permanente de procesos en los cuales los
nifios y adultos con discapacidades tienen la oportunidad de participar
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plenamente en todas las actividades que se ofrecen a las personas que no

tienen discapacidades.”!®

Inclusion significa:

¢ educar a niios con discapacidades en las escuelas a las que concurri-
rian si no las ruviesen;

* ofrecer servicios y apoyos que los padres y los nifios con discapacida-
des necesitan para poder estar en ambientes normales;

* apoyar a maestros ¥ administradores de la educacion en general;

* hacer que los nifios con discapacidades cumplan los mismos horarios
y programas que los demds;

» alentar amistades entre nifios con discapacidades y sus pares/com-
pafieros de clase sin discapacidades;

* que los maestros y administradores tomen con seriedad estos asuntos y

* cnsefiar a todos los niflos a comprender y aceptar las diferencias.

Cémo concibo a la escuela dentro de la inclusion

Ademds de lo descrito previamente, picnso a la escuela como un sistema
abierto, re-creativo. Tiene un orden que es necesario a toda institucion, pero
¢s0 no la hace estatica, sino que le permite contener a los miembros de su co-
munidad y facilitar su crecimiento. En el plano de la utopia, la vision insti-
tucional serfa compartida, y la misién responderia al consenso comunitario.

Vision es la capacidad de desarrollar un proyecto de futuro, un suefo; es-
tablecer un anhelo, un objetivo trascendental que sc debe alcanzar. La mi-
sion es la causa v la finalidad de la actividad de un individuo o un grupo;
parte de una visualizacion particular del futuro, de lo que puede y debe
ser, de lo que podemos crear para darle sentido a nuestra propia vida. Y la
vision son los suciios que uno puede alcanzar durante su cxistencia, sin
miedos, con sentido de reto y trascendencia, incluso a pesar de las propias
debilidades v carencias. Es la accié 1 cotidiana la que define la identidad y
la tarea de un individuo o un grupy, que podria funcionar como respuesta
a las preguntas acerca de quiénes somos y para qué estamos en este mundo.

Contar con una misién compartida genera un poder interior que nos
convierte a los actores sociales, cn sujctos entregados a la tarea de crear -
para nosotros mismos y para quiencs nos rodean— un mundo nuevo que,
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de otra manera, parcceria inalcanzable. Las escuelas inclusivas son mi vi-
sidn referida a la educacién comun, la forma de concretar nuestra misidn
como docentes. Vivir y sentir un dmbito comin a todos, permite situarse
en la realidad (representada por la escucla comiin) y cumplir con las pautas
grupales siendo parte v protagonista de la elaboracién de un codigo de
convivencia valido para todos por igual, que promueve €l surgimiento del
respeto, la cooperacion, el afecto, el companierismo, v en algunos casos, la
amistad (por lo cual estos valores se transmiten vitalizados, no como ide-
arios declarativos).

Coémo concibo a los maestros dentro de la escuela inclusiva
Pertenccer a la planta de una escuela inclusiva implica ser parte real de
la sociedad, donde la convivencia, el desarrollo de vinculos y la pertenencia
a un lugar posibilitan el crecimiento y desarrollo de cada uno de sus agen-
tes y en su totalidad, como nucleo social.
Como docente, significa:
» replantear mi tarea como un ejercicio cotidiano;
* trabajar de acuerdo con fa realidad de los alumnos;
¢ atender a cada nifio y a todos como cada uno de ellos v todos lo re-
quieran: no a todos por igual, sino a cada uno como ser tinico;
* participar activamente dentro de la institucién como agente efectivo
del cambio institucional, y por ende, social; b
* movilizarse e interactuar con ¢l resto de los integrantes de la comu-
nidad como parte intrinseca del proceso de inclusion, no como un
trabajo extra.

Es necesario explicitar las dudas y compartir inquictudes entre compa-
fieros para desmitificar a la inclusién como un hecho personal, aislado, y
para que resulte un proceso centrado en la persona v, a la vez, comunitario.
Nos planteamos desarrollar habilidades y competencias a partir de las po-
tencialidades del alumno, sin basarnos en lo que no puede.

La evaluacion continua y sistemética permite que a lo largo de todo el
proceso educativo se establezcan medidas para recoger informacion acerca
de como se estd llevando el desarrollo v el aprendizaje de los alumnos. En
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los procesos de inclusién deben tenerse en cuenta tres campos de evalua-
cion: procedimentales, cualitativos y de documentacion. En los tres, la es-
cuela inclusiva obtiene informacién de lo que los alumnos pueden y lo
que no. Estas evaluaciones no son un ritual dedicado al ministerio ni son
s6lo de cada alumno; esas evaluaciones son indicadores de €l, sus maestros,
su familia, la escuela y la comunidad en la que ambas instituciones estin
insertas. Todos deben implicarse en usar los resultados de la evaluacién,

Actuar cn forma personalizada, sin mas opcion, ¢s saber que tenemos
frente a nosotros a una persona dnica y no a un nifio mas. Cada uno es un
sujeto diferente, duefio de una historia distinta v protagonista de una re-
alidad propia, que la sociedad debe permitirle vivir equiparando las opor-
tunidades. (Por qué entonces voy a uniformar la tarea para todos?
Permitirme v permitirnos aceptar la diferencia como elemento presente
en todo lo que me (nos) rodea, me (nos) permite convivir con ella, traba-
Jar ¥ enriquecernos.

Por ejemplo, cuando permito la expresién de sentimientos entre los
alumnos, propicio el desarrollo de la autoestima o el respeto por el otro,
Construyo un lugar de crecimiento —sin depender de lo edilicio— del cual
cada uno es parte, donde cada uno es protagonista de su propia historia y
de una historia compartida; un lugar donde el nosotros cobra valor mien-
tras cada uno transita por senderos interdependientes.

Cémo concibo a la escuela dentro de la sociedad

La escuela actual se erige como un emergente de la heterogeneidad, rasgo
que siempre existié en las sociedades como cualidad. Me interesa resaltar
que en la actualidad, a diferencia de lo que sucedia en otras ¢pocas, la hete-
rogeneidad es un valor estructurante que se manifiesta en diversos Ordenes.

Incluso las estructuras edilicias de las escuelas publicas de un mismo dis-
trito presentan diferencias notables. Sin embargo, dendo a pensar que allf
la heterogeneidad se organtza en dos polos. En aquellas escuelas 2 las que
asisten ninos de mejor nivel socioeconémico y que cuentan con coopera-
doras fuertes, se realizan mejoras y tareas de mantenimiento en forma més
ripida y constante que en las instituciones que dependen puramente de la
asistencia de los entes estatales para concretarlas,
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La heterogeneidad es un elemento comiin, y la diversidad —explicita, literal
y concreta— necesita ser incorporada al trabajo docente y profesional. En
otras ¢pocas, la homogeneizacién de la norma comin y del perfil eran per-
tinentes. Podian, entonces, elaborarse planificaciones estiticas, con tareas
uniformes para todos los alumnos y evaluaciones iguales. El nifio que reque-
rfa atencion personalizada no cra una incumbencia del docente en el aula.
La heterogeneidad y la velocidad de los cambios, ademas del reconoci-
miento de los derechos, impiden que las pricticas —esta vision y misién igna-
litaristas que fundo la escucla en el siglo XIX— puedan mantenerse intactas.

Una escuela inclusiva es una institucion abierta a trabajar en red con
otras. El respeto por cada miembro —padre, profesional, personal de ser-
vicio, docente— que tiene voz v voto, a mediano plazo implica dejar de
lado la verticalidad estricta de [a escuela, renovar la gestién, promover y
respetar la proactividad. Deberfamos superar los criterios burocriticos y
cambiar las normativas que carccen de sentido en el contexto de la escuela
inclusiva. Por ejemplo, la distribucion de médules de trabajo, la asignacion
de personal de acuerdo al nimero de alumnos —a la matricula— no conduce
arespetar la diversidad sino a impedir que se manifieste. Distintos grupos
de veinticinco alumnos —por poner un ejemplo— independientemente de
sus contextos sociales, sus familias y sus individualidades, son tratados con
la misma asignacion de recursos sélo por ser la misma cantidad.

Una escuela abierta debe proveer a cada nifo las herramientas para poQ
der desempefiarse con autodeterminacién. Cada educador debe obligarse
a “poner constantemente a fa persona con discapacidad en situaciones en
las cuales pueda elegir. Se trata de no encerrarla en un discurso ‘prision’
en ¢l cual, si la respuesta a la pregunta no es conocida, se confirma su si-
tuacion de incapacidad. Se trata también de manejar las situaciones de vida
de tal manera que sca posible una alternativa real”.!®

Que una escuela sea inclusiva no es suficiente: todas deben serlo. Me
produce mucha impotencia cuando las familias de los nifios vienen a la es-
cuela porque es la (inica que acepra a sus hijos como ignales. Bs triste-
mente comun recibir familias que, ademds de haber asumido que tienen
un hijo con caracteristicas diferentes para ¢l aprendizaje, deben enfrentarse
a las instituciones indiferentes o discriminadoras que no le permiten el ac-

-
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ceso. Ese nifio podrd, cuando las escuelas inclusivas sean mas numerosas,
asistir a la escuela de su barrio, con sus hermanitos, no separado de ellos.
Asi como deberfa poder asistir al club del barrio junto a sus familiares y ve-
cinos para poder practicar un deporte o simplemente jugar.

Me pregunto cudnto tiempo llevard poder pluralizar la cultura inclusiva,
y por ende, permitir que los padres elijan la institucién en Ja que educarin
a sus hijos. Si en todas las instituciones, muches docentes modifican el pre-
juicio del trabajo con nifios con discapacidades que tienen necesidades edu-
cativas especiales y se ocupan, muchos dejarfamos de preocuparnos. Cuando
logremos que el nifo pueda asistir a la escuela de su barrio con sus herma-
nos, con una realidad social comin, estaremos colaborando con el desarro-
llo de la autodeterminacién de esa persona, brindandole posibilidades de
despegar a partir de una plataforma social conocida.

Cémo concibo a los alumnos dentro del aula inclusiva

En los primeros tiempos es necesario poner en palabras las diferencias
que algunos nifios observan en sus compafieros. En otros casos, la diferen-
cia no es percibida por nadic pero conviene explicitarla con el fin de esta-
blecer los codigos necesarios para comunicarnos entre todos. Que la realidad
de cada uno sea cxpresada mediante las palabras y los gestos, facilita que
cualquiera de sus pares pueda hablar, pensar y asimilar esa diferencia. Con
ese espiritu les digo cosas como:

» A Ariel le cuesta entender lo que decimos. Lo ayuda que, cuando le
hablen, le digan su nombre para empezar. Si gritan o hablan muchos
a la vez, le resultard dificil entenderlos. Tenemos que hablarle de
modo claro y pausado.

* Belén no puede escucharnos. Desde muy pequenita aprendi6 a “leer”
lo que decimos mirando nuestra boca. Cuando necesitamos decirle
algo, la tocamos suavemente, nos ponemos frente a ella, y hablamos
pronunciando cada sonido, siempre dejando que nos mire la boca; no
avuda en nada que le gritemos. No tenemos que jugar con ¢lla cuando
estd de espaldas. Como no nos escucha, puede asustarse 0 no vaa sa-
ber de qué trata et juego, qué tiene que hacer.
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Y asi, sin imponer a la clase de cédigos comunicacionales, éstos se inser-
tan en el grupo poco a poco, de forma tal que cada cual puede compren-
der a su compaiiero. Son momentos realmente maravillosos. Creo que
varios adultos podrian aprender de esos instantes sublimes de interpreta-
cién del lenguaje del otro para poder interactuar.

Cuando llega el momento de las actividades, cada nifio tiene sus res-
ponsabilidades; en eso prima fa igualdad. Las consignas serin comunes en
algunos aspectos y adecuadas a cada alumno segiin sus necesidades de
tiempo, de espacio; de acceso o de contenidos. En ese espacio, la sala co-
mitn (que guarda, con la escuela en la que se encuentra, [a misma relacidn
que la escuela tiene con la comunidad en donde se inserta), se produciran
los aprendizajes a través de:

* hacerse responsable de sus actos;

* ser escuchado en sus descos, asl como en sus necesidades;

* tener amigos que lo esperan dia a dia, porque lo valoran por lo que es;

* tener compadieros que colaboran con él cuando requicre ayuda;

* intercambiar roles y ser tanto auxiliar como auxiliado de un pequefio

grupo;

¢ colaborar en algunas actividades con los adultos docentes;

* tener una identidad que se reswuma cn su nombre y apellido, no en un

diagnéstico que lo marque como un cédigo de barras.

Ese nifio con discapacidad, incluido, encuentra en la sala la posibilidad
de desarrollar sus capacidades de acuerdo con sus potencialidades, sin su-
frimiento, con la atencién necesaria, cumpliendo sus etapas a su tiempo.
Quizis su metalenguaje (la forma en que se expresa, sus gestos, su len-
guaje corporal ) sea mds comprensible que las palabras que pronuncia. In-
cluso con esa dificultad es parte de un mundo que lo estimula a obtener
las herramicntas necesarias para desenvolverse en la sociedad; por ejemplo,
desarrollar la capacidad de eleccién o ejercitarse en la toma de decisiones.
Mientras eflos aprenden a vivir en el mundo organizado de la institucién
escuela se inician en el trinsito de la vida puertas afuera.

Hay nifios que viven en zonas alejadas de la escuela, lo que implica que
salgan de sus hogares una hora antes del horario de ingreso a la clase y que
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su regreso a casa sea, por lo menos, una hora después de finalizada la jor-
nada escolar. Esta realidad se les impone mis alld de su edad, su capacidad
de tolerar [a espera para llegar a la clase o al hogar, o su resistencia fisica a
condiciones de trastado que no siempre contemplan todas las facilidades
0 adaptaciones que se requieren. Ese era el caso de Federico, que vivia en
la zona céntrica de la ciudad. Cuando se aproximaba la hora de salida, to-
rmaba su mochila, s¢ ubicaba cerca de una ventana que da a la calle ¥ mi-
rando hacia afuera repetia: “;Quién me busca hoy? Me quiero ir a mi casa,
{Quién puede Hevarme a mi casa? Mi casa estd lejos. ;Cémo VOV 2 mi
casa?” Sus palabras mostraban deseos de estar en casa, su mirada expresaba
total desconocimiento de ese contexto que no pertenecia a su barrio y
que €l no reconocia como lugar propio. Transportado en automdévil, no
caminaba ese lugar, se vefa bruscamente des-colocado.

Luciano también,miraba por la ventana, pero las diferencias que vefa
eran ain mayores. El vivia en una zona rural. Trasladarse hasta la escuela
en colectivo, ademds de un esfucrzo extra, cra sentirse “encerrado” en un
lugar diferente de aquellos que le eran habituales. Miraba por la ventana
¥ preguntaba: “Y los caballos ;dénde estdn?”. Luciano estaba preocupado
y mentalmente ausente, paradéjicamente debido a que varios adultos ha-
cian grandes csfuerzos para que estuviera presente en un proyecto de in-
clusiéon. Con el tiempo se pudo trabajar con ¢l y realizé muchos progresos,
pero jcudntos mds hubiera alcanzado si ese tiempo dedicado a ubicarlo
€N ese nuevo espacio se hubiese podido dedicar a la atencién especifica?

Cémo concibo a las familias dentro de la escuela inclusiva

Uno de los elementos mas valiosos para que una familia sc fortalezca {y,
en lo que hace al sistema educativo, deje de enfrentarse con la vida, haga
las paces con ella y la “acompaiie”) es la participacion de sus integrantes
en la escuela. Vivimos en sociedad, y actuar como elementos aislados no
favorece a ningiin sujeto, y por ende, a ninguna familia. Sentir al otro y
compartir con €l amplia el mundo. Tanto el nifio que estd sélo con sus pa-
dres como los padres que estdn sélo con sus hijos entienden el “nosotros”
como un mero pronombre sin contenido. Con otros, cs la expresién que
referencia a los pares. Con otros accedemos a saber que vo soy en funcidn
de lo que vos sos v me permitis ser. La familia que participa en reuniones,

| 264

A. Aznar - D. Gonzdlez Castafion E Otros I

walleres, charlas y festejos ve y escucha al otro. Pero en esa interaccion, en
gse encuentro con pares, también se descubren a si mismos, s escuchan,
se visualizan y posicionan ante los otros como familia.

Cuando la familia es participativa, cuando se le permite compartir, se le
posibilita también trabajar en pos de la autodeterminacién del nifio y de
cada uno de sus integrantes. Cuando los nifios mds pequeflos ingresan a
fa sala de jardin, es comin ver que algunas madres y algunos padres no
pueden cruzar el umbral imaginario que permitirfa a su nifio ser un nifio
mds, con su discapacidad como un anexo v no como su identidad princi-
pal. A largo plazo, si esta situacidén no se modifica, esos mismos padres se
rendiran ante la idea de que su hijo sea asi, una identidad fija, opuesta a
aquello que nos proponemos quienes trabajamos en inclusion.,

Recuerdo a una mamé que trafa a su hijo a nuestra escuela con mucha
conviccion, pero que por razones de “practicidad” le daba la leche en bi-
berdn y pretendia que también en la escuela se la sirviéramos asi. ;Cémo
generar las conductas esperadas para un nene “grande”, que va a la escucla
de “los grandes™ si al mismo tiempo lo alimentamos como a un bebé? A
través de las actividades desplegadas en los talleres de capacitacién con la
Fundacién ITINERIS durante 2004 v 2005, esta mama decidié modificar
esa costumbre y ayudar a su hijo a seguir desarrollindose. También nos co-
mento que habia superado la verglienza que sentia cuando compartia una
merienda o visitaba fas casas de sus amiguitos. .

Cuando la familia acepta, conoce, participa, trabaja y comparte el deseo
de desarrollo de su nifio junto con otras familias y en forma cooperativa,
ayuda a crecer a su hijo, a liberarlo para desarrollarse. Correrse del lugar de
“todoproteccton”; establecer limites beneficiosos y necesarios para la con-
vivencia social y escuchar al otro en virtud de reconocer que ¢l mundo no
sc termina en lo que a cada uno le pasa, son tres facetas del mismo proceso.

Un modelo para pensar

En el cuadro siguiente, relaciono a la inclusién con el concepto de pro-
ceso tal como se lo considera en psicologia social. El cono invertido repre-
senta al proceso de inclusién en si. En la parte inferior se encuentran los
obsticulos, o que no se deja ver, lo oculto. La espiral de puntos expresa
la inexistencia de recorridos directos.
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Los que siguen son algunos indicadores de una escucla abierta e inclusiva:
* Se construye entre todos; se trabaja por el crecimiento institucional
y no por el mérito individual.

El idioma comiin es el respeto profesional ¢ interpersonal.

actor.
¢ Se crece a través del intercambio.
¢ Las responsabilidades son compartidas.
Cada actor institucional es consciente del lugar y la funcién que ocupa.
Tanto los actores pedagégicos como los sociales tienen su lugar.

Puertas adentro de la sala

Quiero compartir con los lectores mds escenas cotidianas del aula inclu-
siva de preescolar®. Al llegar, los nifios se saludan con mucha alegria, se
re-conocen, se nombran, respetan sus lugares sin distincién de caracteris-
ticas particulares, buscan al mas amigo para estar cerca, se comunican,
comparten actividades, juegan; cada uno ya es parte de la historia del otro,
y entre todos construyen una realidad respetuosa de la identidad ajena.
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En un grupo habifa varios nenes integrados, entre ellos un pequeilin con
un sindrome genético y mucha dificultad para ¢l lenguaje oral, y otro con
un retraso madurativo que presentaba conductas que no se ajustan a las
normas explicitas o implicitas. Durante toda la tarde, uno y otro compar-
tfan las necesidades de apoyo de su compafierito. Un dia, mientras arriiba-
mos la bandera, el primero comenzo a hacer esfuerzos para cantar como los
demads. Lograba emitir las vocales finales de cada estrofa, intentando ha-
cerlo al mismo tiempo que los demds. Su amiguito lo mird, sonrié v me
dijo muy emocionado: “;Canta, scfiorita maestra! jGracias a Dios, canta!”

En el mismo grupo estaba Milton, un nifio en cuyos primeros cuatro
anos de historia familiar habia capitulos oscuros de tristeza, desarraigo,
muerte y abandono. Es probable que nadie que lea este pirrafo llegue a
conocer en todos sus dias tal cantidad de sufrimiento. Estaba contenido
por el amor de una tia que se esforzaba por darle todo lo necesario. In-
greso a la sala con sus ojos negros v cnormes de mucho, mucho temor.
Una palabra era todo su vocabulario. “Papd” designaba a cualquier adulto
vardmn. Sus manitos eran dsperas como la tierra que se empeitaba en tocar,
v secas (tal como quizds se sentfa €] alejado de su casa, su mundo y su his-
toria: desecado). Los que aprendimos a quererlo fuimos interpretando vy lle-
nando esa historia. Era un pequeiiito con alma noble y mucha curiosidad
por todo lo que lo rodeaba, que le resultaba radicalmente desconocido.

Después de algunos meses, pudo comenzar “a decir”, con actitudes, di-
bujos vy juegos, todo lo que no podia poner en palabras. Fue muy prodigo
en dar amor v se lo retribuiamos multiplicado. Cada sefial de crecimiento,
en su recorrido por el Nivel Inicial, era festejada por todos sus compaiie-
ritos. Entre ellos, algunos lo “protegfan”, otros lo acompariaban v habia
quienes oficiaban de intérpretes. Nunca fue agresivo con sus compaiieros.
Aprendid nuestros juegos, riuestras pautas y nuestras normas, (y lo digo
asi porque a tal punto le éramos ajenos, tan distante de la historia de un
nifio era su historia). A todo respondia con una sonrisa, que por lo repe-
titiva me hacfa imaginar la magnitud de los horrores a los que sobrevivié.

En la actualidad, Milton concurre y transita el primer afio de la escuela
primaria. Sonrie cuando lo desea, mostrando las visitas recientes de Ratdn
Pérez. Demuestra lo que quiere con gestos y puede comunicarse oral-
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mente con su maestra y sus compafieros. Puede aprender y lo esta lo-
grando. Tiene si lugar, nuestra escuela. Tiene un nombre, sonoro en boca
de otros, y una vida que le es propia. Tiene una historia compartida con
otros actores sociales. Hoy, sus ojazos brillan nuevamente.,

Cuando me enteré que Franco, el nifio que ingresaria a la salita, tenia
un sindrome psiquidtrico del cual solo habia ofdo hablar, me inquieté. Me
puse a estudiar, me conecté con profesionales, consulté bibliografia de dis-
tintos autores, conversé con otros padres de nifios con ¢l mismo sindrome,
Luego de esto, renovar mi compromiso con la problematica de la discapa-
cidad en la escuela comitn, me propuse pensar nuevas estrategias, buscar ca-
minos de accidn.

El conjunto de los saberes previos sobre el sindrome que presentaba
Franco no era muy alentador sobre su inclusion. Tendria serias dificultades
en la integracidn social, no estableceria contacto ocular, mirarfa a todos de
reojo. Sus gestos y expresiones faciales serfan pobres. Usaria el lenguaje de
forma poco natural. Iba a guiarse por sus impulsos, por sus intereses ais-
lados. Muy probablemente no seria capaz de jugar a juegos que incluyeran
una simbolizacion y se quedaria reconcentrado en autoestimularse, aun-
que tuviera, siempre segin la descripcion tipica del sindrome, una exce-
lente capacidad para el pensamicnto ldgico abstracto. A mi inquietud se
suma mi fascinaciéon. Si Franco era asi ;como podria ayudarlo a construir
un trayecto, dentro del marco escolar, desde el jardin hasta la escuela pri-
maria?, ;c6mo trabajarta con un nifio que, por las limitaciones propias de
su sindrome, seria tan diferente en su actividad cotidiana?

Cuando finalmente estuve frente a él, a todo lo anunciado se agregé que
gritaba v lloraba sin motivo, v que cuando le hablaba se limitaba a repetir
la ltima palabra que yo le dirigia. Pero la realidad de Franco incluyo, tam-
bién, cosas muy a su favor, que no contradecian al cimulo de informacio-
nes que habia obtenido, pero que lo diferenciaban de un mero caso tipico.
Por ejemplo, un par de padres excelentes, que lo contenian y guiaban, (y
que estuvieron siempre presentes crando asi los requerimos). También
existian una psicologa y una fonoaudidloga que lo atendfan regularmerite.
Ya habfa concurrido a otro jardin, donde habia logrado una correcta ma-
nipulacion de los juegos de encastre, en las construcciones, en la corres-
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pondencia de formas y colores. Sus habitos de higiene y alimentacién eran
los esperables para su edad. Se sentia muy atraido por los libros, especial-
mente por los de mayor volumen, También jugaba a juegos en la compu-
tadora, aunque podia quedarse “clavado” en una pantalla.

Con Franco, cada dfa constituia un nuevo desafio. El sentia una gran ale-
gria cuando comprobaba que podia responder o representar lo que se le
solicitaba. En el cuaderno de actividades respondia satisfactoriamente; sélo
la fatiga era una limitacién, pues no podfa permanecer en una misma ac-
tividad tanto tiempo como sus compaiicros. Frustrindome en los primeros
intentos de establecer una comunicacién de ida y vuelta con é1, tomé con-
ciencia de cudntas palabras pronunciamos que no tienen posibilidad de
ser simbolizadas; para €| eran sélo ruidos que lo confundian y aturdfan, y
que no podian filtrarse para entender el mensaje que portaban. Descubrf
que yo debia pensar antes de hablar. Para lograr que mis enunciados fueran
mensajes fue necesario modificar las consignas y hacerlas claras, concisas
(sin palabrerfo “ruidoso™) y referidas a objetos y acciones concretas (sin
metdforas ni “formas de decir”).

El trabajo en el nivel inicial —¢l contexto en el cual, supuestamente,
Franco tendria dificultades para incluirse— tiene practicas que claramente
favorecieron su participacion:

* Los hdbitos se recalcan, practican v enuncian diariamente.

* Hay carteleras que anuncian y anticipan las actividades.

* Se utlizan calendarios que permiten ubicar y observar espacialmente,
en concreto, el tiempo.

* Se establecen rutinas como forma de organizacion de las actividades.

* Abundan las tareas con material concreto.

* Sec trabaja, al menos en teorfa, ¢n grupos de pocos alumnos, lo que
disminuye la cantidad de estimulos grupales y permite prestar aten-
cién a cada nifio.

* Las docentes intervienen para reforzar las conductas deseadas y dejar
que las no deseadas se extingan.

* Ewste la posibilidad y estd permitido movilizarse en la sala y cambiar
de actividad cuando el alumno lo necesita.
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Hubo dias en los que me interrogaba una y otra vez sobre las situaciones
vividas. No estaba segura de que se lograra ¢l consenso institucional sobre
la evaluacién de Jas capacidades y las limitaciones de Franco, y acerca de las
estrategias a largo plazo que debian implementarse con €l dentro de iz es-
cuela. Los contenidos necesarios de nivel inicial fueron evaluados a través
de su trabajo con material concreto, y nos permitieron aseverar v docu-
mentar que Franco estaba capacitado para ingresar a la escuela primaria. Es-
cribfa su nombre y el de algunos integrantes de la sala. Podia cuantificar y
ordenar. Contestaba correctamente cuando se le preguntaba algo, aunque
lo hiciera en tercera persona; un rasgo tipico de su sindrome que persistié,
Incursionaba en la lectura, si bien muchos términos atin carecian de sentido
para €. Sus 0jos se cruzaron varias veces con los mios, ¢so bastd: tampoco
cra necesario que nos claviramos la mirada para vernos. En diciembre lo
desped; ¢l trayecto hacia la educacion primaria habia concluido. Le agra-
dezco el haberme motivado para estudiar y aprender fanto, y continfio.

Hoy, cinco afios después de cruzar ese umbral, Franco cursa 5° grado
de la escucla comin, juega en los recreos, tiene amigos v ha cumplido
muy satisfactoriamente con los requerimientos de cada afio, con las ade-
cuaciones curriculares que fiieron necesarias. Cnando nos encontramos,
me estrecha en un gran abrazo mientras yo le aviso: “te voy a dar besos
con ruido”. Nos miramos v sonreimos.

En un mes de diciembre, un matrimonio se presento en la escucla para
inscribir a su hijita de 5 afios. Dulce tenfa un retraso y estaba arendida por
profesionales. Sus padres habian recorrido otras instituciones que no ha-
bian querido inscribir a la pequefia por su sindrome genético.

Una manito cuadrada, gordota, con deditos cortos, s¢ toma fuertemente
a mi dedo indice durante muchas tardes. Sus ojitos observan, miran, re-
corren, buscan mi mirada o esperan la palabra que la aliente a concretar
cosas, que la anime. Voy conociendo a esta personita, v puedo enunciar
mis primeros objetivos para ella:

* Desarrollar habilidades sociales para favorecer la convivencia activa.

¢ Crecer dia a dfa, con autonomfa para resolver situaciones o tomar
decisiones.
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¢ Estimular el desarrollo de la motricidad fina.
 Propiciar multiples actividades de intercambio de lenguajes.

Trabajamos continuamente tras estas metas. La organizacion de mi tarea
se realiza en forma pautada, con consignas simples, ordenadas, avanzando
poco a poco. La observacion es imprescindible. Es una gran imitadora. Un
detalle significativo: a lo largo de la mayor parte del aiio utilizamos la co-
municacién no verbal para conectarnos, porque Dulce tiene problemas para
la emisién del lenguaje oral. Todos los dias insistimos: podemos lograr algo.
Todos los dias concretamos algo positivo; su alegria se refleja y contagia.

Mi dedo indice va sintiéndose mds suelto dentro de su mano. Nos ocu-
pamos de actividades teniendo en cuenta que hay experiencias que mues-
tran que los nifios que nacen con este sindrome, necesitan ver y hacer de
un modo mis sistemdtico v ordenado. Planifico, entonces, para que cada
tarea esté ligada con otros procesos, de modo tal que Duice tenga “a
mano” sus saberes previos para construir nuevos conocimientos a partir de
ellos. El trabajo serd gradual, a través de la interaccién con el otro en una
zona de desarrollo préximo, con el trabajo comprometido como docente,
y, de ser necesario, efectuando adecuaciones curriculares.

Las habilidades que debo reforzar son:

» sociales;

* perceptivo-motrices: coordinacion y seguimiento visual, discrimina-
cién visual de formas, memoria visual, agudeza;

» conceptuales: clasificacién, comparacién, informacién general, con-
ceptos numéricos,

e lingiiisticas: vocabulario, comprensién de diferentes mensajes, inter-
pretacion.,

Escucho la ronca voz de Dulce que comparte con sus companeros un
momento de juego ruidoso. Respeto sus tiempos y acompafio ¢se respeto
con estimulacién permanente, destacando sus logros, dindole consignas
claras, realizando las adecuaciones curriculares necesarias, Dulce esta dis-
frutando Ia segunda seccién del nivel inicial, con muchas expectativas.

271



I éSon o se hacen?

Miro mis manos y no tengo deditos gordotes que me tomen ¢l dedo in-
dice. Dulce contintia asistiendo a la escuela, demostrando siempre todo lo
que puede. Llevo la bandera durante un acto patrio, como premio a su te-
son. Disfruta de su grupo de compaiieros y amigos, juega al tenis, practica
natacién y le encanta cantar y bailar. Ademas de responsabilizarse por la
organizacion de sus utiles escolares, escribe las preguntas o temas que no
quiere olvidar porque los considera importantes para su vida.
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CALIDAD DE VIDA Y MODELOS MENTALES?

Robevt L. Schalock

Modelos mentales y sus influencias

El concepto de los modelos mentales fue introducido por Peter M.
Senge, en su libro sobre el cambio organizacional y las organizaciones
abiertas al aprendizaje. Los modelos mentales son imdgenes internas
acerca de ¢como funciona el mundo; estin profundamente arraigadas a las
suposiciones, las generalizaciones y las formas que tenemos de entenderlo.
Si pensamos en la aplicacién de este concepto en el campo de la discapa-
cidad intelectual, observamos que una serie de modelos histéricos inhibie-
ron los cambios. Estos modelos se caracterizan por:

» Centrarse en las deficiencias de la persona en lugar de enfocarse
en el potencial personal o ¢l mejoramiento de su ambiente. Actual-
mente, el campo de la discapacidad intelectual esta reemplazando ra-
pidamente a los modelos de discapacidad que se asociaban a la
psicopatologia, la peligrosidad, la inferioridad y los estigmas, por un
modelo centrado en el drea socio-ecolégica que acentaa el potencial
de la interaccion de las personas con su entorno.

» Enfatizar excesivamente la calidad de los cuidados en detrimento
de la calidad de vida. Los procedimientos utilizados por las organi-
zaciones cuyo enfoque primario es el cuidado de calidad tienen en
cuenta, principalmente, las dreas del control, ¢l poder, la salud, la se-
guridad, la “defectologia™ y la categorizacion. En contraste, los pro-
cedimientos utilizados por una organizacién que se basa en la calidad
de vida se encuentran dentro del campo de la inclusién social, la au-
todeterminacién, el desarrollo personal y la provision de apoyos indi-
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vidualizados. Ambas formas, la centrada en la calidad del servicio v la
que enfatiza la calidad de vida, apuntalan [a calidad, garantizando la
satisfaccién en las dreas de salud y seguridad v la estabilidad de dicha
satisfaccion.

* Formar parte de organizaciones que funcionan como entidades
mecanicas, basadas ¢n pardmetros cuantitativos (el tamao, la eficien-
cia), las reglas y las regulaciones, la repeticién y Ia conduccion vertical,
en fugar de comportarse como sistemas auto-organizadores que re-
fucrzan el pensar y el hacer, la creatividad, la coordinacion, el esta-
blecimiento de prioridades y los perfiles de comunicacién.

* Presentar obsticulos provenientes de otros campos, incluso de
buenas pricticas, entre los que hallamos los sistemas de monitoreo de
la herencia cultural, la descentralizacién de las entidades gubernamen-
tales, las consecuencias politicas de a transparencia, la falta de infraes-
tructura, la responsabilidad legal compartida, el anmento de los
litigios y del temor a las demandas judiciales potenciales.

Identificar y entender estos cuatro modelos mentales inhibidores es impor-
tante porque fueron —y todavia son, en cierto modo— los factores limitantes
del cambio. En las palabras de O. Senge, “cambiar el comportamiento de un
sistema requiere Ja identificacién y el cambio de los factores que lo limiran;
esto permitird aumentar la propia libertad de pensamiento.” Tenemos que
sacar nuestros modelos mentales a la superficie, desafiarlos v, en ese proceso,
promover cambios culturales ligados a la investigacién, a la conciencia res-
ponsable de uno mismo y a la disposicién para evidenciar nuestras falencias
en las formas actuales de ver el mundo.

La calidad de vida como un marco de trabajo pava el cambio

Este concepto que fue introducido en la década de 1980 produjo un
nuevo modelo mental. Impacté en el campo de la discapacidad a nivel del
individuo, de las organizaciones y de los sistemas de prestaciones de servi-
cios a gran cscala, La calidad de vida, como nocién sensibilizadora, capté
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lo que es importante para la vida de las personas, enfatizando la equidad,
la autodeterminacién, la inclusion y el fortalecimiento (empowerment). La
calidad de vida es multidimensional, estd compuesta por los mismos do-
minios para cualquier persona y estd tan influenciada por los factores per-
sonales y ambicntales como por la interaccién entre ellos. La calidad de
vida se incrementa con la autodeterminacién, el niimero de recursos dis-
ponibles, la inclusién v las metas o los propésitos que se establezcan para
[a vida.

En el plano organizacional, la implementacién del concepto de calidad
de vida genera una redefinicién del rol de las organizaciones, de sus ser-
vicios v sus sistemas de apoyos individuales. Los aspectos clave de este
cambio llevaron a reconocer que:

e los apoyos individualizados son el motor de una mejor calidad de vida;

» Ja comunidad es el contexto de una vida de calidad, por lo que las or-
ganizaciones tienen que pensar en si mismas como pientes con csa
comunidad;

* las mejores practicas incluyen la planificacién centrada en la persona,
los apovos individualizados y la inclusion de la persona con discapa-
cidad intelectual tanto en la planificacién como en la evaluacién de la
prestacion del servicio;

* las précticas basadas en la evidencia evaliian los resultados de caiida(é
{centrados en las cualidades y en la excelencia y no en las cantidades)

y usan esa informacion para mejorar la calidad de las prestaciones.

Entre quienes son prestadores de servicios a gran escala, el concepto de
calidad de vida se estd convirtiendo radpidamente —en varios paises del
mundo— en un marco de trabajo para formular, implementar y evaluar la
politica piiblica en el 4rea de la discapacidad intelectual. Entre las politicas
plblicas que utilizan principios relacionados con fa calidad de vida encon-
tramos:

a. intervencién de varios actores sociales —incluidas las personas con
discapacidad— en la planificacion, la prestacién, la gestion (en sus
multiples facetas: administrativa, politica, de comunicacion interins-
titucional y con la comunidad) y la evaluacion;
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b. ¢nfasis en las metas personales relacionadas con e} aumento de 1a
independencia, la productividad y la integracién con la comunidad;

¢. politicas publicas con metas relacionadas con la inclusién social, ef
aumento de la justicia social y la participacion civica de las personas
con discapacidades;

d. individualizacién de la educacién v las pricticas de habilitacién, inclu-

yendo la consideracién de las metas personaes.

Estos cambios estan sucediendo en contextos sociopoliticos en donde las
personas quieren productos y servicios especificos; un rendimiento en va-
lor de su dinero acorde con sus necesidades y deseos; informacion creible
y confiable; transparencia, sinceridad v participacién efectiva en la vida de
la comunidad.

Evaluacion de las metas personales velacionadas con la calided de vida

La calidad de vida se define desde sus dominios centrales {también lla-
mados drcas) y se mide sobre la base de indicadores especificos de esos
dominios. Los ocho dominios de la calidad de vida componen el bicnestar
de una persona. Reflejan el rango o la extensién del concepto en tres gru-
pos de factores.

Los indicadores de la calidad de vida son percepciones, comportamien-
tos y condiciones —tan especificos de los dominios como sea posible— que
dan la pauta del bienestar de una persona. Estos indicadores deben basarse
en un modelo de calidad de vida validado vy sirven como bases de fa eva-
luacién de las metas personales.

Las metas personales son aspiraciones definidas y valoradas por la per-
sona. Pueden ser evaluadas por el individuo, los prestadores o los sistemas.
Entre sus muiltiples propdsitos se incluyen:

* proveer las bases para informes sobre la organizacién;
* mcjorar la calidad de los servicios;
* monitorear la inclusién social;

* aportar elementos para guiar la reduccién de las inequidades e injus-
ticias,
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POSIBLES INDICADORES
PARA MEDIR

FACTORES DE DoMinio DE
CALIDAD DE VIDA | CALIDAD DE VIDA

Habilidades personales.
Conducta adaptativa.
Actividades de la vida diaria.

Desarrollo personal

INDEPENDENCIA
. Elecciones/decisiones.
Autodeterminacion ,
Autonomia/control.

Relaciones Redes sociales. Amistades.
interpersonales Actividades.

INCLUSION — —

- . Participacion comunitaria.
SOCIALS Inclusidn social

Roles comunitarios,

PARTICIPACION
lgualdad de oportunidades. Trate

civica
Derechos respetuoso. Acceso al sisterna legal.
Juicio juste.
Seguridad hogarefia. Estabilidad
Bienestar emocional | ambiental. Proteccién contra el dano.
Experiencias positivas. Metas.
BIENESTAR

Estado de salud, Estado nutricional.

Bienestar fisico D
Recreacién/ejercicio.

Bienestar material Ingresos. Posesicnes. Propiedades.

12

La seleccién de las metas personales y de los indicadores de calidad a
evaluar depende del tipo de informacién que quiera obtenerse y del uso
que s¢ vaya a dar a la misma. Los siguientes criterios deberfan guiar dicha
seleccion: '

e reflejar lo que las personas quieren de sus vidas;

» basarse en un modelo validado de calidad de vida (cuyos dominios ¢

indicadores hayan demostrado estabilidad estructural y factonal);

* ser (til para mejorar la calidad;

e tener propiedades psicométricas;

* ser controlable por quien provee los servicios;
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e relacionarse con las incumbencias de las politicas publicas actuales y

futuras;
e ser ficilmente entendible y comunicable.

La evaluacion de las metas personales puede incluir tanto mediciones ob-
jetivas como subjetivas. La medicién objetiva se aplica preferentemente
para guiar los cambios organizacionales y la mejora de la calidad. Existen
pocos predictores (clementos que permitan predecir) demostrados de los
resultados subjetivos —como la satisfaccién—y muchos de los resultados ob-
jetivos. Es decir que pudieron establecerse correlaciones entre las medidas
objetivas y un ntimero discreto de factores. La medicion de los indicadores
de calidad y de las metas personales deberia ser una gufa para la evaluacion
individual, de los servicios o de las politicas, mds que un modo de clasifi-
cacién de las persornas, las organizaciones o los sistemas.

Los abordajes de medicion més utilizados son las escalas de tipo Likert
(en las que el evaluador sithia su respucsta como un punto posicionado
sobre una linea en la que se identifican los extremos v el punto medio del
parémetro), las escalas de comportamientos {en las que se enuncian di-
versas conductas a las cuales sc les asignan puntajes) vy los cuestionarios
con series de preguntas agrupadas.

Dominio DE EjJEMPLOS DE PREGUNTAS SOBRE | o Lo n
CALIDAD DE VIDA LAS METAS PERSONALES

e . Si.
DEesArrOLLO éEstas aprendiendo cosas que A veces
PERSONAL te haran ser mejor personal? No )

AUTODETERMINA-
CION

éHasta qué punto controlas las
actividades cotidianas, como por
ejemplo ir a la cama, comery ha-
cer cosas para divertirte?

Control total.
Algiin control.
Poco control.
Ningin control.

Bastante seguido.

RELACIONES ¢Tus amigos te visitan en tu A veces.
INTERPERSONALES casal Rara vez.
Nunca.
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Muy bien o bien (por
ejemplo, te invitan a sus
actividades o a tomar
café),

¢Como te tratan tus vecinos y | De manera aceptable

la gente en la comunidad? (por ejemplo, te saludan
o charlan con vos).

Mal o muy mal (por
ejemplo, te evitan o te

INCLUSION SOCIAL

molestan)
cPodés hablar por teléfono en Si
DERECHOS ; A veces.
privado?
No.
. . Muy feliz.
BIENESTAR En general, iqué tan feliz sos Y
. Normal.
EMOCIONAL en tu vida? ,
Infeliz.
Totalmente de acuerdo.
BIENESTAR FiSiCO Me siento con mucha energia | De acuerdo,
En desacuerdo.
S,

¢Tenés dinero todas la sema-
BIENESTAR MATERIAL A veces.

nas para hacer lo que querés? No

Metas pevsonales y apoyos individualizados

Los apoyos son la via principal para lograr una mayor calidad de vida. La
elaboracion del perfil de los apoyos requeridos es una estrategia clave para
la implementacién del concepto de calidad de vida y la obtencién de metas
personales valoradas. Hay una diferencia entre la evaluacién de la conducta
adaptativa (las habilidades que la persona ya incorpord y que son ordinarias
para la misma) y la evaluacién de las necesidades de apoyo (que permite
identificar los recursos y las estrategias extraordinarios que una persona ne-
cesita para participar exitosamente de las actividades cotidianas de su comu-
nidad). La Escala de Intensidades de Apoyos? de la AAMR?3, evaliia el
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perfil de las necesidades de apovo en seis areas de actividad (vida en familia,
vida en la comunidad, aprendizaje continuo, empleo, salud vy seguridad, y
actividades sociales), y ¢l de las actividades de proteccion y gestion de la cin-
dadania y las necesidades excepcionales de tratamientos médicos o con-
ductuales. De cste modo, conjuga lo mejor de ambas pricticas.

Al igual que con los datos obtenidos al evaluar las metas personales, los
datos que se obtienen en la evaluacion de los apoyos pueden ser utilizados
a nivel individual (por ¢jemplo, para el desarrollo e implementacién de
un plan individualizado de apoyo), o a nivel institucional y del sistema de
prestaciones {para establecer los esquemas de utilizacién de los recursos
humanos disponibles, la capacitacién que el personal requiere, o la asig-
nacién de los recursos materiales).

Los indicadoves de desemnpeiio son utilizados en el dmbito de las organi-
zaciones y de los sistemas de prestaciones. Tipicamente incluyen {tems
acerca de las metas personales y la productividad del personal (como, por
ejemplo, la cantidad anual de exdmenes médico-dentales, los indices de
mortalidad, los indices de accidentes o lesiones, los indices de recambio y
la idoneidad del personal). La importancia de los indicadores de desem-
peiio fue reconocida después de que:

* las nociones de inclusién comunitaria y fortalecimiento personal fite-

ran implementadas y “maduradas” dentro de los sistemas, y

* la participacion de las personas con discapacidad y sus familias en el di-
sefio, el desarrollo y el monitoreo de las actividades de la organizacidn
se tornara algo habitual.

El énfasis en las metas personales y los indicadores de desempeiio repre-
senta un viraje con respecto a los modelos de evaluacién y monitoreo en-
marcados en ¢l saber de los profesionales. Este enfoque representa un
abordaje mds democritico, que convierte a la experiencia de la persona en
el centro del andlisis de los servicios. Uno de sus objetivos es determinar
cuantitativamente la discrepancia entre la situacion de-la persona y los los
cstandares de vida utilizados por la comunidad —referidos a la salud, la edu-
cacidn, el bienestar social, las amistades—. Uno de los propdsitos primarios
de la mejora de la calidad es reducir la magnitud de esta discrepancia.
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Sistema de evaluacion interna

La medicién de las metas personales, los requerimientos individuales de
apoyo y los indicadores de desempefio proveen la base para un sistema de
evaluacién interna en el dmbito de las organizaciones. Su desarrollo es un
proceso que toma tiempo. Los siguientes son algunos de tos factores claves
para lograrlo:

1. Impedir una sobrecarga de informacion y proveer sélo informacién
significativa: el uso de mds mediciones no garantiza una mejor infor-
macién. Una buena forma de obtenerla es que los indicadores de ca-
lidad cumplan con los siete criterios mencionados.

2. Seleccionar los indicadores y sus parimetros de acuerdo con los pro-
positos de la evaluacion: el uso que se pretende dar a la informacién
obtenida determina cudles son los indicadores mds apropiados, tanto
objetivos como subjetivos. Si se pretende realizar una investigacion,
la misma debe incluir la medicién objetiva de los indicadores y la
identificacién de los predictores de esos resultados.

3. Emplear evaluadores /entrevistadores idéneos y mediciones confia-
bles y vilidas (es decir, que hayan sido sometidas a pruebas de esta-
bilidad en el tempo y coherencia entre los evaluadores).

4. Laorganizacién asume la responsabilidad de recolectar y analizar la
tnformacion, hacer circular los resultados entre todos los actores
institucionales v aplicarlos a la mejora de la calidad de sus servicios
y actividades.

5. Larecoleccidon de informacion, el monitoreo de los resultados v su
utilizacion para la mejora de la calidad son actividades cuya respon-
sabilidad es compartida entre los diferentes actores institucionales,
que la gestionan al modo de las alianzas intrainstitucionales.

El desarrollo de sistemas de evaluacion internos de las organizaciones se
aleja de las practicas de monitorco externo (auditoria). Resefio aqui una
secuencia de pasos —extraidos de multiples fuentes— que permiten que la
evaluacién y la administracién internas resulten exitosas. Los actores so-
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clales deben consensuar una serie de cambios que no pueden efectuar por
separado:

* Todos deben involucrarse en la planificacion, la implementacion, el re-
porte v el uso de la informacién que las mediciones provean.

* Entre todos, también, deben desarrollar e implementar un plan que
tenga coherencia entre sus componentes tedricos y practicos.

* Ia evaluacidon debe poder demostrar su efectividad en la realidad co-
tidiana. Sus procedimientos deben ser validados cientificamente y
debe comprobarse que pueden ser utilizados por los diferentes actores
sociales. Todos y cada uno de ellos son clave en el proceso, por lo cual
sc necesita un liderazgo menos vertical y la utilizaciéon de modelos de
gestion mds horizontales.

* El personal de la organizacién debe ser entrenado en la interpretacion
de la informacién proporcionada por las evaluaciones y en la aplica-
cion de [as mismas para impulsar cambios institucionales.

* El personal directivo v de supervision debe alentar la innovaciéon de
los abordajes y celebrar, concreta y literalmente, los logros de cada
actor institucional.

Practicas velacionadas con la calidad de vide en la provision de
Sevvicios

Los sistemas de provisién de servicios para las personas con discapacidad
intelectual se estdn volviendo mds complejos, individualizados, descentra-
lizados y menos formales, a la vez que se estdn reorientando hacia el logro
de resultados cualitativos v de excelencia. La gestién exitosa de esta tran-
sicion (a partir de sistemas de servicios institucionales, formales y centra-
lizados) requiere que prestemos atencion y balanceemos procesos como
los siguientes, que son clisicamente conflictivos entre si:

* Llevar a cabo ln descentralizacion y delegncion de ln autovidad. Esto re-

quiere que el personal de apoyo directo (auxiliares, acompanantes, su-
pervisores) esté bien capacitado y fortalecido en la concepcion, la
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medicion y la aplicacién de los conceptos relacionados con la calidad de
vida y el disefio e implementacién de planes de apoyo individualizados.

*  Dara las personas la posibilidad de elegir. Junto con el incremento de
la autonomia, también se¢ produce una disminucion en la uniformidad
de las pricticas (menor adherencia del personal a las practicas pre-di-
sefiadas y mayor variabilidad en su desempefio).

o Integrar los objetivos y el contenido de las metas personales. Esto requiere
un estilo de administracion y liderazgo que ponga cl acento en los re-
sultados, la investigacion participativa y la posibilidad de que la diver-
sidad existente en la comunidad oriente el rumbo de las pricticas.

o Proveer el contexto comunitario pave una vide de calidad. Esto re-
quiere que las organizaciones redefinan sus roles y trabajen cstable-
clendo puentes con la comunidad como colaboradores y socios,
utilizando el capital social y los sistemas naturales de apoyo.

Los individuos, las organizaciones y los macro sistemas se adaptan a estos
cambios en multiples niveles, simultdneos y mutuamente influyentes. Es
por eso que se necesita que cada uno de ellos “piense” mds alla de su propia
realidad individual u organizacional. A continuacion detallaré los factores
fundamentales para este tipo de reflexion en el nivel de los sistemas.

* Individuo. El problema clave de la provisién de servicios es determi-
nar cudl es el rol que asumen los beneficiarios de esos servicios, las
personas con discapacidad. Mis especificamente, deberfamos garanti-
zar y promover que éstas y sus familias estén involucradas en:

- el desarrollo vy la implementacién de sus planes de apoyo indivi-
dualizados;

- laseleccién de fas metas personales valoradas v la evaluacion de las
mismas;

- la gestién, la administracién, el liderazgo y la toma de decisiones;

- la resolucién de problemas y obsticulos relacionados con los pro-
cesos conflictivos descritos mas arriba;

- la mejoria de la calidad de los servicios.
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El fortalecimiento v la gestién de la propia ciudadanifa de las personas
que reciben servicios profesionales u organizacionales son componentes
centrales de la calidad de sus vidas y, a la vez, del trabajo de las organiza-
ciones. La cultura de la organizacién deberfa apovar la gestion de la ciu-
dadania de las personas con discapacidad intelectual por ambos motivos.

* Organizacion. Las situaciones conflictivas descritas en fa pigina an-
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terior imponen a las instituciones fa siguiente pregunta: ;cudles son,
en la actualidad, los mejores estindares? Nuestra experiencia sugiere,
fuertemente, que las organizaciones se enfrentan a tres desafios rela-
cionados con la provision de mejores pricticas y servicios:

L. Proveer de principios orientadores a todos los actoves sociales me-

dinnte la capacitacion es esencial para el desarrollo exitoso de mo-
delos teéricos y practicos dentro de las institucionces y fuera de
ellas, en movimientos como la desinstitucionalizacion?, la nor-
malizacion y la integracién escolar. El contenido y los pardmetros
de tal capacitacién se desprenden del andlisis realizado al co-
mienzo de esta seccion.
Desarrollar ¢ implementar estrategins de apoyo individuales. Los
apoyos permiten que las personas con discapacidad intelectual se
desempeiien en dreas comunes de su vida privada o pablica atili-
zando los servicios genéricos dentro de la comunidad, recibiendo
el entrenamiento o la asistencia (incluyendo la tecnolégica) que
cualquier otro ciudadano recibiria, equiparando sus oportunidades
de participacién v protagonismo.
Los servicios especiales —aun si fucran segregados, alejados de la
comunidad- pueden ser necesarios en algunas circunstancias pero
no deben ser considerados la norma. Como describen Andrea Az-
nar y Diego Gonzdlez Castafién en este volumen, los apoyos se ca-
racterizan por:
* estar centrados en la persona (basados en los intereses, prefe-
rencias, necesidades v redes de apoyos naturales de la misma);
* ser relacionales (fundados en el didlogo entre la persona y quie-
nes le brindan apoyo; tlexibles para ajustarse a los cambios a lo
largo de la vida);
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* ser proactivos (porque igualan las oportunidades con sus con-
ciudadanos, fortalecen a la persona, generan inclusién social
efectiva a través de la participacion social y comunitaria);

s estar basados en la informacion (los requerimientos de apoyo
se evalian de modo tal que faciliten el logro de tas metas de la
persona).

3. Acceder y utilizar el capital socinl. El capital social estd formado

por las conexiones entre os individnos, {as redes sociales y las nor-
mas de reciprocidad v confianza que existen entre ellos. Algunos
piensan que ¢l capital social tiene efectos directos en ¢l desarrollo
social, econdntico e individual; el mismo se evalda observando las
alianzas y la colaboracion entre los actores soctales de una comu-
nidad. Para comprender su funcionamiento es preciso combinar ¢l
marco tedrico sobre los sistemas de provisién de servicios con la
necesidad de interconexion entre actores. Implica aprender a tra-
vés del intercambio de saberes.

Puedo describir, a modo de ejemplo, cémo tres grupos de actores so-
ciales acceden al capital social:

* Los voluntarios de la comunidad y los miembros de la familia que

proveen contencion afectiva y social, colaborando en la gestién dé
los derechos de las personas con discapacidad. A veces educan a la
comunidad para hacerla mas inclusiva; otras favorecen la utilizacién
de las redes sociales proveyendo oportunidades para que la persona
con discapacidad se integre a la comunidad durante los eventos
que ¢n ella se organizan.

Los centros locales de recursos o los sitios web que suministran
informacién sobre las organizaciones, sus servicios, sus actividades
y sus declaraciones de principios y metas.

Los grupos de personas con discapacidad intelectual que gestionan
su propia ciudadanfa —a veces llamados autogestores— que abogan
por sus derechos, por la participacion comunitaria y por el uso de
los recursos de apoyo naturales de [a comunidad.
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* Sistemas de provision de servicios. A los financiadores y a los ad-
ministradores les resulta dificil cambiar sus formas de pensar —los mo-
delos mentales descritos en ¢l inicio— para acomodarse a las pricticas
de provision de servicios actuales: el pensamiento sistémico, la toma
de decisiones descentralizada, las organizacién y la direccién institu-
cional independiente v la preponderancia de la intervencion por so-
bre la planificacidén. El marco de trabajo para el cambio a nivel macro
proviene de la incorporacion de las estrategias y los marcos concep-
tuales descritos para ¢l nivel individual v ¢l institucional, a los que
deseo agregar:

* el entrenamiento en nuevos principios orientadores (calidad de vida,
normalizacidn, autodeterminacién, focalizacion en la persona);

* ¢l cambio en los mecanismos de financiacion y de asignacién de re-
cursos, de modo tal que se alineen con esos principios;

* la provisién de apovos técnicos v financieros para facilitar la imple-
mentacion de las mejores pricticas v garantizar un cstandar minimo.,

Es importante que quienes financian comprendan y utilicen los cono-
cimientos que hemos adquirido sobre las caracteristicas principales del
cambio exitoso a gran escala, que podemos resumir en tres niicleos con-
ceptuales:

1. Flexibilidad ¢ innovacién: estos son principios compartidos, que
orientan tanto a los servicios como a los apoyos. El proceso cons-
tante de autoevaluacién y mejoramiento tiene que predisponernos
al cambio y a correr algunos riesgos.

2°. Incentivos para el cambio: deben estar relacionados con el enfoque
holistico acerca de las necesidades de las personas con discapacidad
intelectual beneficiarias v sus familias. Debe promoverse que todos
los actores sociales se involucren en establecer las metas de la or-
ganizacion y desarrollar una evaluacién interna que oriente la me-
jora de calidad.
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3°. Hacer puentes con la comunidad. Los sistemas deben reconocer la
necesidad de que todos los componentes involucrados en los ser-
vicios establezcan nexos con la comunidad y se vinculen mejor con
las fuentes de recursos externos con respecto al sistema, para pro-
mover el apoyo dentro de la comunidad y la gestidn asociada.

Las organizaciones vy los sistemas relacionados con personas con disca-
pacidad intelectual se estan volviendo mds horizontales; cambian sus mo-
delos mentales, sus estrategias de evaluacion, sus politicas v pricticas de
provision de servicios v se involucran en procesos de mejorfa de la calidad.
Adaptarse a estas realidades cambiantes les exige nuevas formas de pensar
y actuar, v ¢l desarrollo de nuevas capacidades para que los procesos de
aprendizaje, innovacién y adaptacién se den de manera continua.

Con la adaptacién y el cambio vienen los desafios. Los conceptos de ca-
lidad de vida comenzaron siendo una nocién sensibilizadora v culminaron
siendo un marco conceptual para evaluar las metas personales y fomentar el
liderazgo; una fuente de orientacion para la administracién de fas practicas
de provisién de servicios v un catalizador de cambios a nivel individual, ins-
titucional v de los sistemas.

Dos ideas proveerin ¢l contexto y la motivacion para que las instituciones
utilicen el concepto de calidad de vida como agente del cambio. La primera,
en palabras de Senge: “Las organizaciones que sobresaldrin en el futuro se-
ran aquellas que descubran como utilizar el compromiso y la capacidad de
aprender de la gente en todos los niveles de la organizacién.” La segunda:
la transicion en el campo de la discapacidad intelectual se basard menos en
el poder y la fuerza v mis en los modelos mentales que sostengamos acerca
de las personas con discapacidad intelectual y de los servicios y apovos que
mejorardn su calidad de vida.
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NOTAS

1. Todorov, Tzvetan, Deberes v delicias. Una vidn entre fronteras, Villa Ballester, Fondo de
Cultura Econdmica, 2003,

2. Calic ano 1852 N° 1307 {B1685GJU} El Palomar, Argentina,
escuelaespecialmifuturo@uutopia.com

3. www.olimpiadaespecial .org.ar

Tte. Gral. Pablo Ricchieri 1662 (S2002QMR) Rosario, Argentina. Esta escucla es la Gnica
verdaderamente inclusiva de su distrito y merece el debido reconocimiento de las autoridades
v escuelas colegas por afios de trabajo concreto para constituir una verdadera comunidad
educativa.

www.nuevosandares-gl 34.com.ar
www.iassid.org
Ahora identificable por la sigla AAIDD, www.aaidd.org

w N oo

No es la medicina lo que cuestionamos al eriticar el modelo médico, sino la objetalizacion
de las personas para curarias de sus diferencias, rebajadas a desviaciones patologicas.

9. Buntix, Wil H. E., Menzal retardation: the velationship between the AAMR-1992 definition
and the WHO-Internazional Classification of Functioning and Disabilivy (ICIDH-2). At.
Anna Foundation, Heel, 2000.

10. Como digresién, lector: jcudles son sus derechos humanost (Y los de los nifios? ;Cudntos
puede nombrar?

11. Centro Especial “Mi futuro”, partddo de Morén.
12. Antes llamada Asociacion Americana de Retraso Mental (AAMR).
13. Licenciada Marta Flores, comunicacion personal.

14. E! estilo de aprendizaje es el conjunto de aspectos que conforman Ja manera de aprender
de un alumno. Cada uno aprenderi de manera diferente, y esta difcrencia ¢s el resudtado de
muchos factores: la motivacién, los saberes previos, la edad, las condiciones fisicoambien-
tales, emocionales, etcétera, El concepto de los estilos de aprendizaje esta directamente re-
lacionado con la concepcion del aprendizaje como un proceso activo. Baltasar Ramos
Gisbert:, Cuestionario para la valoracién de! estilo de aprendizaje de alumnos/as con ne-
cesidades educativas especiales. www.pasoapaso.com.ve/gemas /gemas_32.htm

15. Utilizar¢ nifio, sin implicacién genérica, considerando a cada alumna/o de la escuela.
16. Considerando el proceso desde mi experiencia en una escuela piblica comun.

17. Citado por Miguel Angel Verdugo Alonso cn “Pe la segregacion a la inclusién escolar”,
http:/ /www.down21.org/revista/marcos/conjunto_revist.asplenlace=.. /art_prof/
A verdugo.htm

18. Sanchez, Teresa, “Educacion: gintegracion, inclusién, o un asunto de derechos humanos?”
http: / /usuarios.discapnet.es/lavoz /LaVozd /educacion.htm

19. Detraux, Jean Jacques. “Opciones éticas en educacién especial”, Pedagogia y Saberes
N® 16, Universidad Pedagégica Nacional, 2001 (pp 35-48).

20. En la provincia de Santa Fe, Argentina, el nivel Inicial incluye las secciones jardin de infantes

(nifios de 3 o0 4 ailos) y preescolar, en la que los nifios de 5 afios realizan los aprestamicntos
para ingresar a la escuela primaria.

21. Traducido por Federico Gonzdlez Castaiin.
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22, Thompson, J. T. et al, Support Intensiry Scale Manual, American Association on Mental
Retardation, Washington DC, 2004,

23. Ahora llamada Asociacién Norteamericana sobre las discapacidades intelectuales y del des-
arrcllo (AAIDD).

24. La desinstitucionalizacidn es un movimiento que se propone brindar servicios a las personas
que requieran cuidados en los establecimientes de la comunidad que cualquier otro ciuda-
dano utilizaria (empezando por su hogar y siguiendo por los hospitales pablicos). Comenzd
enx [talia con los pacientes psiquidtricos que se hallaban recluidos de por vida en manicomios,
por eso fue llamada también desmanicomializacién. En Estados Unidos, Canadd y algunos
paiscs de Europa, las personas con discapacidades intelecruales también eran recluidas de por
vida en instituciones de tipo asilar alejadas de los centros urbanos en donde podian vivir cien-
tos y miles de personas (cuesta decidir si eran reclusos, pacicntes, beneficiarios...), Fra una
prictica conn, que en Latinoamérica nunca fue muy popular, recomendada por los pro-
fesionales y aceptada por las familias, que consideraban preferible que sus bebds fueran asis-
tidos en todo momento en una institucién y no vivieran con ellos. (Now de los autores

principales).
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Capitulo 5 HINN NN
FUENTES

En esta seccidn consignamos v clasificamos —con criterio pragmatico—
una serie de fuentes que creemos que pueden ser los lugares en .dondc sur-
jan, para el lector, las preguntas que estaba buscando para reflexionar sobre
su realidad. En cuanto a los materiales impresos, nos limitamos a aquellos
editados en espatol, sin intencién de ser exhaustivos. Las citas y las fucntf:s
directas de este libro estan aclaradas al fin de cada capitulo, aunque sin
duda hay muchas que hemos hecho nuestras y que quedan, entendible ¢

involuntariamente, ocultas.
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- La vida de Hellen Kellev (The Miracle Workev), Arthur Penn, Estados Uni-
dos, 1962.
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ELECTRONICAS

Accesible. www.accesible.com.ar

Aldéia da esperanga. www.ciam.org.br

Alfaro Echarri, Patxi et al, Habilidades de interaccion y antonomin social. Instru-
mentos parn o atencién a la diversidad, Gobierno de Navarra, Departamento
de Educacién v Cualtura, Navarra, 1998.
www.pnte.cfnavarra.cs/publicaciones/pdf/habil dg.pdf

Associagio Carpe Diem. www.carpediem.com.br

Asociacion Argentina de Sordos. www.aso.org.ar

Asociacién Civil Nuevo Arcobaleno. www.discapacitados.org.ar

Asociacién de padres con hijos discapacitados “Mefiboset™.
www.mefiboset.org.ar

Asociacion Internacional para ¢f Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectual
(TASSID). www.iassid.org

Asociacion Profesionales con Discapacidad. www.disabled-entrepreneurs.net

Banco Mundial. www.worldbank.org/disability

Biblioteca Argentina de Ciegos. www.bac.org.ar

Dabas, Elina y Perrone, Néstor, Redes en salnd, Noviembre de 1999.
www. pasteur.secyt.gov.ar /formadores /RedSal-Dabas-Perrone.pdf

Defensor del pueblo de Bolivia. www.defensor.gov.bo

Disability Word. www.disabilityword.org

DISCAPNET, Agencia de prensa. www.discapnet.es

Fundacién ITINERIS -Talleres de Capacitacién Institucional en Discapacidad-.
Www.itineris.org.ar

Fundacion Paso a Paso. www.pasoapaso.com.ve

Fundacion Telefonica. www.telefonica.com.ar/fundaciontelefonica

Grupo 25. www.grupo25.com.br

Hand in cap. membres.tycos.fr/maller/

Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad. www.inico.usal.cs

La usina. www.lausina.org

Lachapelle, Yves, Qué es la discapacidad intelectual.
www.conferencemontreal2004paho-who.com,/docs/discapacidad.pdf
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I ¢Son o se hacen?

Libre acceso. www.libreacceso.org

Minnesota Governot’s Council on Developmental Disabilities, Paralles in time.
www.comm.media.state. mn.us

Palabras en conjunto. www.palabrasenconjunto.com.ar

Periddico El Cisne, www.clcisne.org

Red Andi de noticias. www.redandi.org

Rovere, Mario, Redes némades.
www.revmed.unal.edu.co/red /documentos /otros /redes,pdf

Rovere, Mario, Redes en salud; un nuevo pavadigma pava el abordaje de las orga-
nizaciones y ln comnnidad.
www.revmed.unal.edu.co/red /documentos/otros /redes] .pdf

Sentidos. www.sentidos.com.br *

Servicio de informacion sobre discapacidad. www.sid.usal.cs
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