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Contratapa.-

Este libro, producto de una concienzuda investigacion, llena una carencia bibliografica de consideracién. Esta
dirigido tanto a especialistas de todo tipo como a la sociedad en general.

Con notable claridad la autora ha planteado la discapacidad como problema social, es decir, que escapa a la
mera preocupacion de los afectados y sus familias, y que requiere de la participacion comprometida y
consciente de la comunidad para una eficaz resolucion.

De tal suerte, optando por una linea investigativa que combina la teoria y el 'dato’ con propuestas de accion,
indica los principales interrogantes, para el conocimiento de la problematica desde una perspectiva
sociolégica, sefiala las dificultades para responderlos en la practica y reflexiona sobre posibles cursos de
accién. Recorre una extensa bibliografia - nacionaly extranjera - cuya sistematizacién es de por si un notable
aporte para el lector avisado.

La presente edicion esta prologada por Demetrio Casado Pérez, destacado especialista espafiol, quien no
vacila en remarcar el mérito de la autora al concretar una obra de convergencia.

Liliana Pantano es Licenciada en Sociologia de la Universidad Cat6lica Argentina y ha realizado estudios de
posgrado en Espafia 'y Chile sobre Investigacién y Planificacion Social, especializdndose en temas de Politica
Social, particularmente en lo referentea la discapacidad. Ha dictado numerosas conferencias sobre el tema y
realizado diversas publicaciones.

Actualmente revista como miembro de la Carrera de Investigador Cientifico, del Consejo Nacional de
Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET) y es Profesora Adjunta de la Facultad de Ciencias
Econdmicas de la UBAy de la UCA.
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PROLOGO

La discapacidad es,antesque nada, un fenémeno social objetivo y aun visible. Esta constituido basicamente
por una situacién de menoscabo fisico, psiquico o sensorial que afecta a personas concretas. Pero ademas la
discapacidad, como cualquier hecho equivalente, se reproduce en el nivel sociocultural. Cada sociedad, en
efecto, genera y regenera ideas y palabras, valores y medidas que configuran la imagen social de la
discapacidad. Todavia hemos de contar con otras dos dimensiones sociales de la discapacidad: las
intervenciones que suscita y las ideasy los valores correspondientes a ellas, su imagen también. Este libro
trata de todo esto. El presente trabajo de Liliana Pantano nos ofrece reflexiones y propuestas relativas a la
discapacidad en las varias facetas de su manifestacidn social. Tal es el objeto material de este libro y ello es
cosa notable, por nueva, en nuestro panorama bibliografico.

La realidad social de la discapacidad es un objeto susceptible de estudio y conocimiento como cualquier otra
parcela de lo real. Se ofrece a la inquisicion de los estudiosos, que tienen a su disposicion varios puntos de
vista desde los cuales afrontarlo. La autora opt6 por el enfoque socioldgico y nos ofrece en este libro un
primer repertorio de sondeos y ensayos que seran muy Utiles para cimentar el edificio del conocimiento
socioldgico de la discapacidad. También poresto la autora merece el reconocimiento y la comprensién que se
deben a los empefios pioneros.

Para concluir la identificacion de esta obra, procede sefialar su caracter aplicado o, tal vez mejor, aplicable.
Ya quedd dicho que este trabajo se sitla en el plano cientifico, pero se hizo teniendo muy presente que la
discapacidad no es sdlo un fenémeno, sino también un problema y que las intervenciones sobre él son muy
mejorables. Liliana Pantano, sensible a estas circunstancias, se sirve de la herramienta socioldgica “para
detectar e identificar aquellas dificultades que ensombrecen la visualizacion del problema a los efectos de
'conocer con vistasa actuar', un actuar ya sea para prever o para corregir’. La comunidad de los afectados y
ocupadosporla discapacidad apreciaraen lo que vale este nexo entre el pensamientoy la practica, dos remos
de una misma barca que tan dificilmente se armonizan.

Voy a suponerque con lo dicho queda apuntada la caracterizacion de este libro, asi que me permitiré algunas
observaciones mas personales.
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Adelanto que el trabajo que tengo el honor de prologar me ha sorprendido muy gratamente y ello, como es
usual, porque viene a incidir y, a veces, a coincidir en asuntos y enfoques que estimo mucho.

Por de pronto, subrayo el interés de focalizarla sociedad con un papelactivo en el asunto de la discapacidad.
La sociedad, en efecto, no es solo el escenario en el que acontece el problema, sino que es un personaje
importante del drama. La sociedad discapacita y rehabilita, segrega y agrega. La sociedad, por ello, ha de ser
objeto de intervenciones que la hagan cada vez menos agresiva y mas accesible, menos &spera y méas
hospitalaria, menos normativa y mas tierna.

Me ha interesado también de modo notable la atencidn que este libro presta a la cuestion tedrico -descriptiva y
a su lenguaje. Mitrabajo profesional, en el Instituto Nacional de Servicios Sociales de Espafia, me dio
ocasion de contribuir a la produccién de una version castellana de la “Clasificacion internacional de
deficiencias, discapacidadesy minusvalias”,de la Organizacion Mundial de la Salud. Compruebo ahora, con
satisfaccion, que Liliana Pantano se sirve de aquel trabajo. En cuanto a la importancia del lenguaje, me
remito a este texto de Marcos Aguinis:

Con la palabra el hombre cincela maravilla y abyeccion, grandeza y nimiedad. Se exalta a si mismo y
también se denigra, se toma en serio y se burla ingeniosamente. Con ella es tierno, indiferente o
sanguinario. Construye y destruye. Se complace en desplegar tantas acrobacias que engafia lo dulce con lo
amargo y lo querido con lo odiado. Invent6 la metafora y la metonimia para aclarar confundiendo y para
confundir aclarando. (El valor de escribir).

No sabia nisospechaba que la administracion argentina hubiera iniciado el levantamiento de censos de
personas discapacitadas hace mas de cien afios. Me parece un hecho digno de ser destacado y explotado,
como lo hace Liliana Pantano en su investigacion. La cuantificacion de los fendmenos relacionados con la
discapacidad me interesa desde hace afios, mejor diria que me preocupa. En el seminario que sobre Politica
Social y Discapacidad dirigi en Buenos Aires recientemente (noviembre de 1986), tuve ocasién de exponer
algunasreservas a la practica cuantificadora convencional. Decia entonces que al practicar un censo o una
encuesta no se mide tanto la incidencia de la discapacidad como la conciencia social de la misma. De ahi la
necesidad de recurrir a procedimientos complejos, como se postula en esta obra. Decia también que la
intervencion social no necesita de censos de sujetos afectados sino de estimaciones de las demandas. Tal
como se hace en cualquier &rea de la accién econémica o social medianamente racionalizada.

Termino destacando la suertey el mérito de Liliana Pantano alhaberculminado una obra de convergencia. El
Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y el Departamento de Investigaciones Sociol6gicas de la
Universidad Catolica Argentina ofrecieron soporte cientifico-
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académico a esta investigacion. La Corporacion Argentina de Discapacitadosy, a lo que presumo, la
Direccién Nacional de Rehabilitacién y la Direccion General de Proteccién al Discapacitado, prestaron el no
menos necesario apoyo social y Moral. EUDEBA hace posible que esta investigacion se convierta en libro.
Es cosa admitida que no hay ciencia sin comunidad cientifica. La ciencia aplicada, porsu parte, necesita de la
conexion de la gente de estudio con la de accion. Esta obra parece fruto de un feliz encuentro, al que me
adhiero con estas palabras.

Madrid, febrero de 1987
DEMETRIO CASADO
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INTRODUCCION

Hablar de "discapacidad” o "desventaja”, en un sentido general, es hacer referencia a posibilidades limitadas
de desarrollo humano. Y esa limitacion - en la realidad - no esta dada exclusivamente por las carencias
(fisicas, mentales o de otro tipo) de quien esta impedido, sino también por la misma comunidad a la que
pertenece, en tanto y en cuanto no siempre ofrece medios alternativos de superacion y/o promocidn.

Asi planteado puede decirse que la discapacidad es un problema social. ;Qué implica esto? Pues que su
adecuado tratamiento, ya sea en la reflexion o en la accion, debe enfocar sus miras necesariamente en dos
sentidos:

A) el discapacitado;

B) la comunidad a la que éste pertenece. La consideracion del individuo o los individuos discapacitados nos
remite a estudiar la deficiencia o dafio, el tipo de discapacidad de que se trata, cudles son sus origenes o
causas, sies innata o adquirida, las capacidades residuales, las posibilidades y tipos de rehabilitacién, las
necesidades y expectativas de la persona discapacitada, etcétera.



Ocuparse de la comunidad en que vive el discapacitado es - en primerisima instancia - llevar a la practica la
necesidad de proteger y acrecentar el basico respeto por la naturaleza humana. Es éste un fundamento ético,
al que se agrega el requerimiento de indagar el medio social en que se halla la persona discapacitada.

Una discapacidad no puede ser entendida ahistéricamente. Tal vez desde un punto de vista estrictamente
clinico, una mutilacién - por ejemplo - puede tener una explicacion similar ya haya ocurrido en un pais o en
otro, hace mucho tiempo o recientemente. Lo que variara sensiblemente sera la interpretacion - personaly
social - de su origen y sus consecuencias. Socialmente no es lo mismo un mutilado de guerra que uno en
cumplimiento de un castigo; no es lo mismo un mutilado en una sociedad con un sistema de seguro social
avanzado que otro en uno subdesarrollado; no es lo mismo en una comunidad indigena del Mato Grosso que
en Nueva York o en Buenos Aires.

Los ejemplos serian inagotables pero la idea que los sintetiza es la siguiente: la interpretacion de la magnitud
y las consecuencias de una discapacidad debe estar en funcion del entorno social en que se manifiesta.
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Y mucho mas en la actualidad, en que un proceso rehabilitador no se agota en la clinica médica sino que se
nutre en lo multidisciplinario.

El estudio del primer término (el discapacitado) - en lineas generales - ha tenido la continuidad requerida
para detectary valorar datos que amplian el panorama médico y que, con el notable avance tecnolégico de
los Gltimos tiempos, ha favorecido el tratamiento de ciertas deficiencias y trabajado para su prevencion. Sin
embargo, en muchas sociedades los recursos requeridos no siempre han sido suficientes como para
implementar - con la velocidad deseable - el progreso en este campo.

Con respecto al segundo (la sociedad) es en el que los anélisis han puesto menos el acento. Debe reconocerse
que es imprescindible no s6lo pensaren la persona discapacitada con vistasa su readaptacion, normalizacion
y promocion, sino hacer de la sociedad un medio més aceptable para una mayor gama de aptitudes.

Y para ello es necesario conocer ambos términos:

- las “personas con discapacidades” de una comunidad, y

- la comunidad de que se trata.

En esta area la labor de la Sociologia es incipiente alin y, sin embargo, imperiosamente necesaria.

Una exhaustiva revision del material bibliografico existente - tanto nacional como extranjero - nos ha
demostrado que, si bien muchas veces se hace referencia a lo socioldgico, es mas que nada como intento de
ampliar la vision del problema o una pretensién - generalmente bien intencionada - de profesionales de otras
areas con escasa base sociolégica. No olvidemos que un enfoque social no necesariamente incluye lo
socioldgico.

Con el comienzo de la década del 70, han aparecido algunos estudios que en grandes lineas podemos
clasificar como: {La mencién especifica de algunos de estos trabajos y su resefia pueden encontrarse en:
Liliana Pantano, "La discapacidad como problema social”, Primer Informe al CONICET, Buenos Aires,
1983.}

1) Trabajos puntuales sobre alguna categoria de discapacidad referidos a un namero reducido de casos,
generalmente seleccionados poralgun atributo: edad, origen de la enfermedad, etc., con escaso o nulo nivel
de abstraccion.

Persiguen fines operativos - mejorar "ese" servicio de rehabilitacion, por ejemplo - sin aprovechar la
posibilidad de sistematizar informacién y formular hip6tesis contrastables.

2) Trabajosmésabarcativos, con vuelo tedrico, producto del anlisis de estudios de casos pero caracterizados
por un enfoque proveniente mas bien de la Psicologia Social, de la Medicina Sanitarista o de la Asistencia
Social que del quehacer propiamente Sociologico. {No obstante, se han publicado estudios que son realmente
pioneros y de interesante factura, como los de Veil, Moragas y Moragas y Blaxter, que se citan en este
trabajo.}
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Realizados en contextos sociales diferentes y contrastantes, su lectura detenida nos ha permitido encontrar
una serie de coincidencias interesantes.

En la gran mayoria, sus autores:

* basadosen su experiencia concreta en el area, destacan la relacion existente entre el "proceso rehabilitador"
y el ambiente social;

* reconocen la escasez de trabajos sociologicos y la falta de algunos elementos tedricos esenciales, por
ejemplo, definiciones claras y generalizadas de los términos més empleados;

* manifiestan la necesidad de un enfoque dinamico de la discapacidad a través del estudio de las relaciones
sociales del discapacitado;

* sus propuestas de accion incluyen, ademas de al propio discapacitado, al nicleo familiary el ambiente
social;

* hay fallaso desniveles atribuibles méasbien a la falta de lineas metodolégicas claramente estructuradas que
a la impericia de los autores;

* subyace en sus trabajos la idea de que ocuparse del discapacitado es ocuparse de la sociedad.

Todo ello implica reconocer los aportes que la Sociologia puede hacer, aspecto sobre el cual - en nuestro
medio al menos - hay acuerdo. Las consultas hechas a profesionales en el area de la rehabilitacion nos
permiten afirmar que se percibe la necesidad de un encuadre sociolégico. Sin embargo no se nota alin una
conciencia clara respecto del papel de la Sociologia, pues pareciera que se piensa en ella como en la
encargada de “resolver” los problemas sociales y no como la posibilidad del analisis de situacion desde el
marco de las relaciones sociales.

Nuestro objetivo principal es presentar las bases de un estudio socioldgico de la discapacidad entendida como
problema social. Esta aseveracion nosplantea la necesidad de recordar el objeto de la Sociologia, el papel del
soci6logo y su area de actuacion.

Téngase en cuenta que el socidlogo observa los mismos fendmenos que el resto de la gente pero su d&ngulo
especifico son los fendmenos referentes a la "sociedad", entendiendo que este término "( ... ) denota un gran
complejo de relaciones humanas o expresandolo en un lenguaje mas técnico (... ) un sistema de interaccién
un complejo de acontecimientos sociales”. { Peter Berger, Introduccion a la Sociologia, Ed. Limusa Wiley
S.A., México, 1967, pags. 44-45.}

Si queremos explicar qué es "lo social”, dificil nos sera superar la
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definicién de Max Weber, {Dice Max Weber: accion: (....) "debe entenderse una conducta humana (bien
consista en un hacer externo o interno, ya en un omitir o permitir) siempre que el sujeto o los sujetos de la
accion enlacen (sic) a ella un sentido (sic) subjetivo.” Accion social: (...) “es una accion en donde el sentido
mentado por su sujeto o sujetos esta referido a la conducta de otros (sic), orientdndose por ésta en su
desarrollo™, en Economia y sociedad, Fondo de Cultura Econémica, México, 1974, tomo I, pag. 5.} para
quien “lo social” implica una referencia, en el actuar, a la conducta de los otros.

Hablar de problema social, entonces, "implica hacer referencia” a la cultura del hombre, a sus relaciones con
otros individuos, a su conducta personal orientada por otras conductasy a lo relativo a la conciencia
colectiva. En términos comunes, es aquello que suscita malestar generalizado y que aparece mas
precisamente como "la condicion o el proceso que ( ... ) ejerce una influencia desorganizadora sobre las
personas o la sociedad”. {R. L. Horton, Problemas sociales, Ed. El Ateneo, Buenos Aires, 1978, p4g. 1.}
Sin embargo, el tratamiento de ese malestar no agota el "problema”, por lo menos desde una 6ptica
socioldgica. Y, ;en qué consiste ésta? Pues precisamente en la comprension de aquellos factores que
intervienen y conciernen a la relacion social.

Es decir, un problema social desde una perspectiva sociologica nos lleva, mas que a ver qué es lo que
funciona mal, a entender, interpretar y explicar cdmo se desempefia todo el sistema de que se trata.

Y esto es lo que pretendemos en materia de discapacidad. Deciamos al principio que referirnos a la
discapacidad no debe conducir exclusivamente al estudio de la deficiencia, dafio o carencia, sino a
comprenderla en toda su amplitud. Nuestro propdsito es entender al individuo con discapacidades {Por
razones que se exponen en el capitulo II, adherimos a la denominacion “persona con discapacidades”, que
utilizaremos a lo largo de este trabajo. No obstante, con el fin de mantener fidelidad a las fuentes o los
autores citados, se respetan, en todos los casos, los términos originales, los que se transcriben entre comillas.}
en su caracter de ser social, participe de una cultura e insertado en una comunidad, en necesaria y continua
interaccion.

Es éste un trabajo que si bien intenta que la sociologia elabore su aporte, esta también dirigido a aquellos
interesados no iniciados en la tematica socioldgica, ya sean profesionales afines al proceso de rehabilitacion
integral, personas con discapacidades o sus familiares, cuyas aspiraciones superan la mera resolucién de su
situacion individual y abogan de una forma u otra por la participacién e integracion plena de estas personas.
El papel que todos ellos cumplen, como veremos en el capitulo 1V, es fundamental.

Se trata de un estudio con vistas a la accidn y est orientado a prestar una contribucién en vias a formular
alternativas para operar sobre la realidad, lo que - sabemos ya - no resulta nada facil.



Nos planteamos concretamente partir de las dificultades mas comunes en la reflexion y el estudio del
fendémeno, y proponery analizar las
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tareas mas urgentes que deberian desarrollarse si se pretende encarar investigaciones con auténtica base
cientifica.

Una extensa revision bibliografica, el analisis de situaciones de discapacidad, el contacto con instituciones de
y para personas con discapacidadesy el generoso y valioso aporte de numerosos expertos en el tema han sido
la fuente de las reflexiones y propuestas que a continuacion se exponen.
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CAPITULO |

EL FENOMENO DE ESTUDIO
I. Introduccién
Il. La discapacidad como problema social. Perspectiva socioldgica

I1l. Reflexién y accidn en materia de discapacidad: dificultades y tareas
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1. Introduccion

El marco de la accion en “parcelas” {EIl término parcela aqui empleado no es arbitrario ni implica una simple
imagen literaria. Se usa precisamente para indicar aquellos fenémenos que pueden ser entendidos a la luz de
los procesos sociales que atafien a todos los hombres pero cuyos limites estan eshozados por caracteristicas

bien definidas de aquéllos de quienes se predica. Aqui nos referimos a todas las apetencias que pueden tener
las personas con discapacidades en tanto y en cuanto seres sociales, miembros de una comunidad.}

concretas del area social presupone la consideracion de distintos &ngulos de anélisis, algunos comunes a
varias tematicas y otros mas especificos.

La “parcela” que nos ocupa es la problematica de la discapacidad, es decir, en otros términos, el interés por
posibilitar la integracion social de personas con discapacidades y su desarrollo pleno e integral.

Desde una perspectiva "general" puede compartir un enfoque comun con otros asuntos, especialmente en lo
que respecta a la necesidad de aumentar la calidad de vida de “todos” los individuos de una comunidad; la
importancia de ampliar oportunidades, {Véase Rolando Franco, “La planificacién social como instrumento
de promocion del desarrollo: una introduccion”, en Planificacion Social en América Latina y el Caribe.
Coordinador Rolando Franco, ILPES/UNICEEF, Chile, marzo de 1981. Dice el autor: “la tarea de
planificacion social es, justamente, contribuir a que las politicas pUblicas actiien en el sentido de promover la
mayor igualdad de oportunidades posible, contraatacando frente a los intentos de cristalizacién y
estabilizacion de situaciones de privilegio y desigualdad”, pag. 19. Generalmente se atribuye esta situacion a
diferencias de clase y a las variaciones en el ingreso. Pero también el desconocimiento, el mito y el prejuicio
pueden erigirse como contundentes barreras sociales para aquellas personas con capacidades - en maso en
menos - diferentes de las de sus pares en edad, sexo y contexto, planteandose severas diferencias en el
proceso de participacion social.} posibilitando diferentes canales de realizacién personal y de desarrollo
comunitario, y la utilidad de la participacion social, teniendo como base el reconocimiento de las auténticas
necesidades de una sociedad.

Se incluye, en otro orden de cosas, la urgencia de idear mecanismos generadores de beneficios sociales a
partir de recursos escasos y - fundamentalmente - el interés por formular politicas que abarquen diferentes
sectores de la poblacién. {La necesidad de politicas sociales mas abarcativas no es una idea nueva y ya ha
sido fundamentada por el analisis de la realidad. Apunta R. Franco: “La perspectiva ampliada de la
planificacion social no debe hacer olvidar que sigue siendo responsabilidad de la disciplina preocuparse por
ciertas poblaciones: objetivo de especial relevancia, como los nifios, los jévenes, las mujeres y otros grupos
que la conciencia social de cada época va presentando a la preocupacidn ciudadana, como sucede ahora con
los ancianos y los minusvalidos”, op. cit., pag. 20. Para el caso argentino puede verse: L. Pantano, M. 1.
Passanante y G. E. Magrassi, Politicas sociales en la Argentina: 1966 - 1978, UCA/ILPES, CEPAL,
Santiago de Chile, 1981, 3 tomos.}

Esto Gltimo conlleva a su vez un doble propésito:
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alcanzara un mayor namero de beneficiarios, reduciendo la marginacién, y evitar la superposicién de
"capitulos” no sdlo dificiles de coordinar, sino cuya implementacion pueda conducir a malgastar insumos -
materiales y/o humanos -y a dispersar o superponer esfuerzos.

En contraste, el enfoque "especifico” de la problemaética de la discapacidad no es claro aln. Tal vez esto se
deba a la lentitud e intermitencia en la accion y la ausencia de logros identificables a gran escala. Esto
constituye una tendencia mundial, aunque hay diferencias significativas entre los distintos paises.

Una mirada retrospectiva a las actividades desarrolladas en los Gltimos tiempos puede ayudarnos a entender
el trasfondo de estas observaciones.

La ultima década aparece como la sintesis de la preocupacién y el interés a nivel mundial por propiciar la
integracion de personas con discapacidades.

Si bien diversas instituciones estatales y privadas tienen antecedentes meritorios mas antiguos, es innegable
que las "Naciones Unidas", al declarar por la resolucion 31/123 del 16 de diciembre de 1976 a "1981" como
"Afo Internacional de los impedidos”, {Fue ésta la denominacién mas generalizada. Sin embargo la
Argentina adoptd y difundi6 "Afio Internacional de los Discapacitados"y "Afio Internacional de las Personas
Discapacitadas”. La Santa Sede por su parte se refirié al "Afio Internacional de los Minusvalidos".
Originariamente el titulo propuesto era " International Year for Disabled Persons", el que posteriormente, y
de conformidad con el espiritu de "participacion plena" del afio, fue sustituido por "International Year of
Disabled Persons".} abren expectativas que se difunden en una magnitud antes no alcanzada.

El propdsito orientador del afio consistié basicamente en llamar la atencién de los gobiernos, de las
organizaciones no gubernamentales y de los individuos, hacia la basqueda de mecanismos tendientes a
implementaracciones en pro de los "impedidos"”, {Puede verse: "1981 - Afio Internacionalde los Impedidos"
en "Notas sobre la Economia y el Desarrollo de América Latina”, CEPAL Nro. 332, dic. 1980, y Naciones
Unidas, Consejo Econémico y Social, "Plan de Accidén”, adoptado porla Asamblea General de las Naciones
Unidas mediante resolucion 34/154 del 17/12/79 con base en las recomendaciones del Comité Asesor para el
Afio Internacionalde los Impedidos, publicado por CEPAL, doc. 80/9/2062,30/9/80.}asi como promover su
igualdad y plena participacion. Es decir, propiciar su insercién en la comunidad con la garantia de asegurar
para todos condiciones de vida igualitarias.

A tales efectos la Asamblea General de la ONU establecié un comité asesor {Segin las Naciones Unidas
(Resolucién 32/133 - 1977); el comité asesorpara el Afio Internacionalde los Impedidos estuvo formado por
23 Estados Miembros, entre los que se conté la Argentina.} para examinar, en consulta con los Estados
Miembrosy los
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organismos especializados, el proyecto del programa para el afio, preparado por el secretario general. Las
recomendaciones de ese comité fueron finalmente aprobadas el 17 de diciembre de 1979 {Naciones Unidas
(Resolucién 34/154),1979.} y adoptadas como Plan de Accidn.

Es importante destacar que las bases de dicho comité estuvieron inspiradas en los principios contenidos en la
Carta de las Naciones Unidas, en la Declaracion Universal de Derechos Humanos, en la Declaracion sobre el
Progreso y el Desarrollo en lo Social, en la Declaracion de los Derechos del Retrasado Mentaly en la
Declaracion de los Derechos de los Impedidos. {Algunos principios, indicados como esenciales, son los
siguientes:

1) respetar la dignidad y el valor de la persona humana (Predmbulo de la Carta de las Naciones Unidas);

2) arreglar las controversias internacionales por medios pacificos a fin de mantener la paz y la seguridad
internacional (art. 2° de la Carta de las Naciones Unidas).

3) garantizar a toda persona el derecho a trabajary la participacion en un trabajo productivo y socialmente
atil (art. 6° de la Declaracién sobre El Progreso y el Desarrollo en lo Social).} Se consideraron asimismo
varias recomendaciones, resoluciones y acuerdos:

* de la OIT, sobre rehabilitacion profesional;
* de la OMS, sobre retraso mental y prevencion de la “incapacidad” (sic), y
* de la UNESCO, sobre educacion especial.

En la elaboracion del Plan de Accidn se presentaron dos posibilidades o hipotesis: ya sea concebirlo

1) como un documento basado en el analisis de las comunicaciones recibidas por los Estados Miembraos, los
organismos especializados y las organizaciones no gubernamentales, o bien



2) como un documento que se concentrara en algunos problemas prioritarios para los cuales pudieran
encontrarse soluciones en el marco de una cooperacion internacional.

Como su objetivo primordial fue “proponer medidas concretas que puedan contribuir a transformar
radicalmente la situacion de los impedidos en todos los aspectos de la vida” {Naciones Unidas, Consejo
Econdmico y Social, CEPAL, Proyecto Preliminar del Plan de Accion Mundial de Largo Plazo, Doc.
E/CEPAL/Conf./72/L.5., 30 de septiembre de 1980, pag. 1.} y como resulta imposible resolver todos los
problemas y modificarlos a la vez, fue necesario establecer prioridades, orientandose por la segunda de las
hip6tesis propuestas.

De tal modo, si bien la elaboracion del Plan de Acci6n desde sus pasos preliminares reflejé necesariamente
las opiniones expresadas por los
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gobiernos, los organismos especializados y las organizaciones no gubernamentales, se procuré que la
comunidad internacionalse concentrase en algunos problemas que pudieran ser objeto de consulta y acuerdo
para los cuales se consiguiesen hallar soluciones en el &mbito internacional. Se orientaron, pragmaticamente
entonces, actividades en:

* la atencion sanitaria primaria
* la rehabilitacién

* la prevencion
* la formacion y obtencion de los recursos necesarios en los niveles local, nacional, regional e internacional.

En cuanto al alcance del Plan de Accidn, se delinearon claramente cuatro esferas:

“l) La esfera humanitaria, relacionada con los problemas de todo tipo de discriminacién de hecho y de
derecho que hacen que los impedidos y los retrasados mentales no reciban igual trato que los demas
miembros de la sociedad;

“2) La esfera psicologica, relacionada con las actitudes negativas del publico hacia 1os impedidos y los
retrasados mentales;

“3) La esfera relativa a la falta de medidas de prevencion de la incapacidad,

“4) La esfera de la participacion, relacionada con los problemas de igualdad detratoy de oportunidades entre
los impedidos y las personas sanas en el proceso de desarrollo. {Naciones Unidas, Consejo Econémico y
Social, CEPAL, Proyecto....Ob. cit. Pag. 2 }

Por lo visto la gran propuesta del plan es una invitacién a actuar, pero con la condicién subyacente de una
imprescindible toma de conciencia. Esto conlleva el intento de garantizar la continuidad de los esfuerzos,
pues si bien la proclamacion de un Afio Internacional abre numerosas expectativas en torno de un tema
concreto, su utilidad no radica tanto en ese afio sino mas bien en las acciones a largo plazo que puede
generar. {Al respecto, se recomienda ver el articulo de N. Kanza Zala “Plena participacion igualdad" en
Salud Mundial, OMS, enero de 1981.}

Asi, se operden el plano de la informaciony de la formacion de la opinién publica, convencidosde que tanto
la una como la otra son imprescindibles para que una sociedad pueda madurar los términos de sus problemas
y vislumbrar soluciones que contemplen tanto la magnitud de los mismos como la disponibilidad de recursos.
En este sentido el plan tendia a aumentar la comprension publica de lo que la discapacidad representa y los
problemas que puede comportar. Su enfoque contempla los impedimentos como una relacién entre una
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personay su medio, atendiendo a que en gran parte es el medio el que determina los efectos de una
deficiencia fisica o mentalen la vida cotidiana de una persona. Lo ilustran apreciaciones como la que sigue:

"Las sociedades tienen la obligacion de hacer que su medio ambiente fisico en general, sus servicios sociales
y de salud, sus oportunidades educativas y laborales, asi como su vida cultural y social, incluidos los
deportes, sean totalmente accesibles a los impedidos. Esto no s6lo beneficia a los impedidos, sino a la
sociedad en su conjunto. Una sociedad que excluye a un cierto namero de sus miembros es una sociedad
empobrecida. Los impedidos no deben ser considerados como un grupo especial con necesidades diferentes
de las del resto de la comunidad, sino como ciudadanos corrientes que experimentan dificultades especiales
para lograr la satisfaccion de sus necesidades humanas ordinarias. No se deben tratar por separado las
actividades para mejorar las condiciones de los impedidos, sino que deben formar parte integrante de la
politica y la planificacidn generales en cada sector de la sociedad." {Naciones Unidas, Plan de Accion, ob.
cit., pag. 2.}

Con esta orientacion las medidas que acordaba el plan tendian a la obtencion de una serie de logros que
podriamos resumir en tres puntos:

“a) Prevencion de la incapacidad resultante particularmente de causas de las cuales la sociedad misma es
responsable.

"b) Integracion en la corriente principal de la sociedad de aquéllos cuyas incapacidades han impedido su
plena participacion en el proceso de desarrollo en base a practicas discriminatorias en su contra.

"c) Cambio de actitud hacia las personas impedidas como requisito previo y esencial de cualguier progreso
de significacion.” {Naciones Unidas, Consejo Econdémico y Social, Actividades preparatorias del Afio
Internacional de los impedidos (1981): La ejecucion del Plan de Accién Internacional de los Impedidos en
beneficiode la poblaciényen particularde aquella de las areas rurales. Algunas notas para la discusién del
tema, en E/CEPAL/Conf.72/1.7,27/10/80, pag. 2.}

Concluyendo, como dijéramos anteriormente, si tomamos el “Afio Internacional” como sintesis de una gran
propuesta de accion, comprobamos que gesto avances relevantes: se insistié en la urgencia de entender a la
persona con discapacidades no sélo como sujeto de derechos sino también de obligaciones, y cobré mayor
fuerza la idea de la responsabilidad social.

No obstante, si observamos detenidamente la situacion actual de las personas con discapacidades en los
diferentes paises, no resulta dificil acordar en que persisten serias dificultades para obtenery consolidar
resultados significativos en torno de su integracion y participacion plenas.
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Es decir, existe un desfasaje entre las ideas y los hechos que a nuestro entender radica en que, precisamente,
no se ha trabajado en el "enfoque especifico” - como sefialabamos al comienzo del capitulo -y no se poseen,
en su conjunto, los elementos basicos para actuar con continuidad y eficacia.

La presente investigacion ha estado inspirada en una profunda reflexion sobre el particular. Tuvo por objeto
definir, desde la Sociologia, la problematica de las personas con discapacidades y, desde esta misma
perspectiva, detectaraquellos conocimientosy datosde base para engendrarun aporte masrotundoy apuntar
algunas sugerencias para la accion. Estas pueden ser de utilidad tanto para el especialista en el tema como
para planificadores y decisores preocupados por la formulacion de politicas més abarcativas de los diversos
sectores de poblacion.

Il. La discapacidad como problema social. Perspectiva sociol6gica

Nuestra idea es abordarsociolégicamente la "discapacidad”, entendida como problema social. ; Qué significa
esto?

Pues hablar de problema social implica, en términos comunes, y como ya dijéramos en la introduccién,
aquello que suscita malestargeneralizadoy que aparece como una fuerza "desorganizadora™ que opera sobre
las personas o la sociedad. Nos lleva, en Gltima instancia, a hacer referencia a la cultura del hombre, a sus
relaciones con otros individuos, a su conducta personal orientada por otras conductas, y a lo relativo a la
conciencia colectiva. {Véase R. L. Horton, Problemas sociales, Ed. El Ateneo, Buenos Aires, 1978, pag. 1.}

Asi aparece en el diccionario:

"Problema: cuestidn que se trata de aclarar; proposicion o dificultad de solucién dudosa. Conjunto de hechos
o circunstancias que dificultan la consecucidn de algun fin..." {Diccionario Basico Espasa Calpe, Madrid,
1980, tomo 8, pag. 3958.}

"Social: Perteneciente o relativo a la sociedad.” {Diccionario..., ibidem, tomo 9, pag. 4437.}

De la bibliografia socioldgica, nos interesd la definicién de Paul B. Horton y Gerald R. Leslie, que permitira
una primera aproximacion al tratamiento de la problemética de las personas con discapacidades. Dicen los
autores:

“(....) los problemas sociales constituyen una condiciéon que afecta a un numero importante de personas, de
modo considerado inconveniente y que, segun se cree, debe corregirse mediante la accién social

colectiva. " {P. B. Horton y G. R. Leslie, The Sociology of Social Problems, 52 edicion, Englewood Cliffs, N.
Jersey, Prentice Hall Inc., 1974, pag. 4.}
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La analizaremos considerando, segin ella, la "parcela” que nos interesa:

Los problemas sociales son...
1) ... una condicion

Es decir, reconocen un origen social, implican situaciones creadas por el hombre o que él puede modificar,
excluyendo asi lo natural o sobrenatural, y poseen cierto grado de permanencia.

“Los minusvalidos constituyen un grupo social de imprecisos contornos ( ... ) {Quiénes son? (....) No
obstante, todos comparten una situaciéon comin.” {Claude Veil, Minusvalia y sociedad, SEREM, Ministerio
de Salud, Espafia, 1978, pag. 7.}

Esa situacién comun, esa condicion esta dada por varios factores tales como:
* desde el punto de vista individual:

1) las desventajas - originadas en trastornos congénitos, enfermedades transmisibles y no transmisibles, mala
nutricién, accidentes diversos, secuelas de guerra, etc.,- que la persona afectada tiene con respecto a otros de
su misma edad, sexo y cultura, para enfrentarse a las exigencias del medio social;

I1) sus otras capacidades, o capacidades residuales, que con debido entrenamiento y las necesarias
oportunidades pueden equiparar las desventajas planteadas, y

* desde el punto de vista social:

I11) el “estado de bienestar”, alcanzado por la comunidad;
1V) los mecanismos alternativos que ésta brinda - ya sea en el plano humano, técnico o financiero - para
actualizar diferentes potencialidades, y

V) su capacidad operativa para eliminar barreras (sociales y arquitecténicas) que impidan o dificulten la
realizacién de los individuos desventajados transitoria o permanentemente. {Nos referimos aqui a aquellas
trabas o barreras que la sociedad despliega limitando la integracién de ciertos miembros. Pueden ser
"estructurales o sociales”; es decir, el desconocimiento, la ignorancia, la supersticion, el mito, el prejuicio,
etc.; 0 "arquitectonicas"” - la mas grafica expresion de las primeras -, que son las dificultades en el acceso a
sitios o edificios.}
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2) ...que afecta a un nimero importante de personas

Se destaca aqui la magnitud cuantitativa y cualitativa del problema.

Cuantitativamente, {Se advierte que no existen estadisticas confiables sobre el tema. Se cuenta con
estimaciones o censos puntuales de validez y comparabilidad relativas, de los que nos ocuparemos mas
adelante.} segun el "Cuadro Global de los Discapacitados en el mundo" que ofrece “Rehabilitation
International’s I'YDP Support Program:

1) Una de cada diez personas en el mundo sufre una discapacidad fisica o mental.

1) Hay alrededor de quinientos millones de personas que en la actualidad viven con discapacidades, y este
numero es creciente.

I111) Mas de trescientos cincuenta millones de discapacitados carecen de toda ayuda.

1V) En el afio 2000 seran cien millones mas, a menos que se tomen medidas preventivas.

V) Un nifio en la zona rural de un pais en vias de desarrollo sufre episodios de enfermedad de cinco a diez
veces mas que un nifio de un pais industrializado.

VI) La extrema pobreza aumenta el riesgo de discapacidades y ahonda sus consecuencias.” {J. M. Pinter,
"Discapacitados. Cuando lascapacidades superan las limitaciones", en la revista Ciudad Nueva, n® 191, mayo
de 1981, pag. 10.}

A pesar de que las cifras no siempre coinciden - las Naciones Unidas estimaban para 1981 cuatrocientos
cincuenta millones de discapacitadosen el mundo, nimero que también cita la Santa Sede -, superan el limite
de lo imaginable al implicar mas afectados de los que las suposiciones indican: las familiasy las diversas
instituciones que tratan con aquéllos "comparten™ sus desventajasy sus limitaciones.

La cifra tendera a incrementarse, incluso como producto de los avances cientificos y tecnolégicos que
facilitan la recuperacion de personas con serios dafios fisicos 0 mentales. {Diferentes observadores presentan
esta realidad como inminente: “Sibien es cierto que nuestro conocimiento de la evolucion en el tiempo del
numero de deficientes e inadaptados es muy deficiente, podemos admitir en cualquier caso que este nimero
va en aumento por lo mismo que el progreso de la medicina permite recuperar, pero disminuidas, a personas
que en otros tiempos no hubiesen sobrevivido: por el mantenimiento e incluso aumento del nimero de
accidentesde trabajoy de circulacion que arrastran como secuela una invalidez grave, asi como a causa de la
elevacion del umbral de rendimiento necesario para ser considerado como adaptado en una sociedad
industrial, donde la competencia y la movilidad son, sea cual fuere el régimen politico, condiciones
definitivamente irreversibles y cuyas exigencias van en aumento", Michel Levy, “Los minusvalidos en la
politica social francesa” en Boletin de Estudios y Documentacion del SEREM, n° 1, feb. de 1975. Publicacién
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de Servicio de Recuperacion y Rehabilitacién de Minusvalidos Fisicos y Psiquicos, Direccién General de la
Seguridad Social, Ministerio del Trabajo, Madrid, p4g. 33. O bien "Los estudios realizados en los paises en
desarrollo concluyen que aumenta la proporcion de personas incapacitadas para su ocupacién habitual o
internadas en instituciones con afecciones cronicas o degenerativas. El propio progreso de la medicina y el
desarrollo de una conciencia socialmente mas progresiva sobre la posibilidad de resolver los problemas que
plantea la disminucién son los responsables de la situacién presente”, R. Moragas Moragas, Rehabilitacion:
un enfoque integral, Servicio de Publicaciones del Ministerio del Trabajo, Espafia, 1974, pag. 23.}

Es evidente que lo socialmente justo seria dirigir ese progreso a la prevenciony al mejoramiento de la calidad
de vida y de las oportunidades de promocién social.

Cualitativamente:

C. Wright Mills hace una diferenciacion entre las "inquietudes" y los "problemas" de una sociedad. En el
primer caso, se ve "amenazado un valoramado por un individuo"; en el segundo, "un valor amado por la
gente". {Dice el autor: “Se presentan inquietudes (sic) en el caracter de un individuo y en el &mbito de sus
relaciones inmediatascon otros; tienen relacion con su yo y con las &reas limitadas de vida social que conoce
directa y personalmente. En consecuencia, el enunciado y la resolucion de esas inquietudes corresponden
propiamente al individuo como entidad biografica y dentro del &mbito de su ambiente inmediato (... ). Una
inquietud es un asunto privado: los valores amados porun individuo le parecen a éste que estin amenazados.
"Los problemas (sic) se relacionan con materias que trascienden del ambiente local del individuo y del
dmbito de su vida interior. Tienen que ver con la organizacién de muchos ambientes dentro de las
instituciones de una sociedad histérica en su conjunto, con las maneras en que diferentes medios se imbrican
e interpenetran para formar la estructura mas amplia de la vida social e histdrica. Un problema es un asunto
publico: se advierte que esta amenazado un valoramado por la gente.”

En C. Wright Mills, La imaginacién sociolégica, Fondo de Cultura Econémica, México, 1969, pag. 28.}

Y esto Gltimo es lo que nos compete. A pesar de las cifras, lo que realmente interesa no es tanto "cuantos
son", sino que - en términos de Mills - se ve amenazado aquello que es relevante para una comunidad: la
dignidad de que debe gozar el ser humano como tal. Esto, sencillamente, justifica encarar la situacion aunque
el nimero de casos no sea alto.

3) ... de modo considerado inconveniente

Como es sabido, todos los problemas no afectan de igual modo a todas las comunidades, ya que una
condicion, sea o no deseable, depende de los valores aceptados por la poblacion. No obstante, para que se
pueda pensar que cierta "condicion™ es un problema social, se debe reconocer como socialmente indeseable.
En otros términos, debe existir en la sociedad cierto grado de conciencia de que existe una condicién no
deseada.
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Toda discapacidad plantea diferentes limitaciones que inciden socialmente de modo perjudicial: porque el
individuo no puede lograr una realizacién plena o porque no puede aportar al aparato productivo o tal vez
porque no hay una respuesta social a las necesidades individuales, etcétera.

De un modo u otro, hay suficientes ejemplos y pruebas de las consecuencias limitativas de la discapacidad.



4) ... que debe corregirse mediante la accién social colectiva

Este Gltimo elemento, esencial de un problema social, segin Horton y Leslie, es que esa "conciencia de la
condicion indeseada" se vea acompafiada por la idea de que puedey debe hacerse algo - en forma organizada,
privada o institucionalmente - para resolverla.

Es indudable que s6lo la accién colectiva puede atacar el problema de la discapacidad. Accién colectiva que
concretamente se expresa en la planificacién y accién sectorial y multisectorial, en las investigaciones
cientificas y tecnoldgicas, en campafias de prevencion y tratamiento, construccién de centros adecuados,
legislacion pertinente, etcétera.

El sustrato indiscutido de la accion es la concientizacion. Solamente una conciencia clara del problema puede
vislumbrar los recursos necesarios para encarar soluciones eficaces y, tal vez, la difusién masiva generada
por 6rganos publicos y privados sea uno de los pasos preliminares. {La experiencia nos muestra que
generalmente la accidn desplegada por las mismas personas con discapacidades puede ser muy Gtil. Un
ejemplo es el que surge de la experiencia francesa en torno de la formulacion de la "Ley de orientacion al
minusvalido". Michel Levy seleccioné y tradujo los aspectoscentrales de un extenso trabajo sobre la politica
social francesa y las "personas disminuidas" (sic), que originariamente fuera publicado como separata de la
revista Analyse & Prevision, tomo XVIII, a propdsito del proyecto de la mencionada ley. Contempla
precisamente la participacion de las organizaciones de discapacitados y su influencia en la difusion y
concientizacion:

"Desde hacealgunos afios los problemasde las personasdisminuidas han comenzado a ocupar un lugar cada
vez mas importante en las preocupaciones y acciones, tanto de los organismos oficiales como de la opinién
publica. Son muy diversos los factores de este hecho que, sin optimismo sistematico, podria calificarse de
toma de conciencia (sic): factores politicos y administrativos, accién de los mismos interesados, evolucion de
la opinién que se enfrenta a los problemasy a los deberes de una civilizacion industrial que no acoge
suficientemente a los mas débiles y a la evidente necesidad de una profundizacion en la misma solidaridad
social ( ...)" (pag. 31). Las asociaciones privadas fueron las primeras en plantear a la "sociedad" (sic) la
cuestion del lugar que se pretendia reservar a los disminuidos; fueron las primeras que defendieron sus
derechosy, sobre todo, las primeras en emprender por su cuenta realizaciones concretas con una accion de
solidaridad de los mismos disminuidos o de sus familias (... ).En la actualidad puede decirse que el conjunto
o la mayoria de las categorias de disminuidos estan representados por organizaciones poderosas y
escuchadas. Los informes de estas asociaciones, que con frecuencia administran instituciones del servicio
publico, de la educacion, la readaptacion y la acogida de los disminuidos menores y adultos, y los informes
de las comisiones de los poderes publicos plantean un problema politico importante. La capacidad de presién
de los interesados se ha convertido,
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y todos debemos alegrarnos de ello, en una auténtica fuerza de presién. Pero, lo que es alin mas importante,
esta presion no es la de la simple reivindicacion, sino que es la de un didlogo ‘interpares' dado que la
competencia técnica adquirida frecuentemente por las grandes asociaciones implica méas la colaboracion,
aunque sea a veces conflictiva, con los poderes publicos y los servicios administrativos que la simple accion
reivindicativa.

"Si bien el lugar de las asociaciones en el sector de la lucha contra las deficiencias e inadaptaciones plantea
en la actualidad un cierto nimero de problemas delicados, en lo esencial sigue siendo positiva en una época
en la que el desarrollo de la vida asociativa, el compromiso de servicio y la superacién de aspiraciones
exclusivamente materiales constituyen otrostantos imperativos de la civilizacién. Conviene subrayar que son
los disminuidos y las familias de los disminuidos los que han desempefiado a este respecto un papel de
precursores siempre activos.” (pag. 33)

Extractado de: Michel Levy, “Los minusvalidos..." ob. cit., pags. 31 a 55.}

En sintesis, esta definicién nos permite sostener que la discapacidad es un problema social en tanto y en
cuanto, por enfermedad, por accidente, por mala alimentacién, etc., ciertas personas se ven afectadasy
limitadas para llevar una vida segun el patrén cultural vigente. Limitacion que no depende solamente del
individuo que la padece, sino de las posibilidades de integracién y promocion que la comunidad le ofrece.
Esa situacion es reconocida como perjudicial y, por ende, no deseada conscientemente por la sociedad. Esa
conciencia de lo no querido es lo que debe motivar la accién rectificadora.

Pero el tratamiento del "malestar" no agota, desde una 6ptica socioldgica, lo que cominmente se llama
"problema social". Y esto es porque para el soci6logo, el verdadero "problema” no consiste exclusivamente
en ver qué funciona mal, sino "(... ) en la comprension de los factores que intervienen en este punto en
términos de la interaccion social". {Peter Berger, ob. cit., padg. 59.}

La perspectiva socioldgica de la discapacidad permitira desentrafiar no solo los aspectos "probleméticos”,
sino el marco general de relaciones que establece la persona con discapacidades, consideradas
sistematicamente.

Esta informacion puede resultar de vital importancia para planificar acciones que tiendan a resolver
eficazmente su integracién social y su desarrollo pleno. Sin embargo, hay tareas previas - eshozadas pero no
concluidas - que pueden facilitar tanto su obtencién como su interpretacion.

Estas tareas, a las que nos referiremos en el punto siguiente, constituyen - en gran parte - el &ngulo especifico
a que hiciéramos mencion a comienzo del capitulo.
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111. Reflexidn y accién en materia de discapacidad: dificultades y tareas

Generalmente, cuando se decide sobre la viabilidad o inviabilidad de un proyecto, todo parece reducirse a los
recursos materialesolvidando que - aparte deello - dificil es encauzarla accién con referencia a personascon
determinadas caracteristicas - cualesquiera que ellas sean - si su identificacion no esta orientada por pautas
claras, si no se establecen prioridades y no se capacita a aquéllos que deberan implementarla. Esto es
precisamente lo que sucede en torno de la situacion de personas con discapacidades.

Existe una impresionante variedad de términos empleados aunque la mayoria denota significados diferentes
y, en muchos casos, encierran una connotacion peyorativa.

Excepcionalmente se sabe cudntos discapacitados hay en un pais, regién o provincia. Y si el dato esta
establecido, no siempre es confiable debido al uso de técnicas inadecuadas o a la falta de objetividad o de
capacitacion de los agentes encargados del relevamiento. O bien la inexistencia de acuerdos generalizados en
torno de los métodos de recoleccion o de la clasificacion empleada hacen inviable la comparacion o el
estudio de la evolucion de las cifras a lo largo del tiempo.

La promocion integral de estas personas presupone diversos procesos que deben ser realizados por distintos
agentes, los que no siempre son suficientes en una regién o no son conscientes todos de la integralidad y
complejidad de los mecanismos rehabilitadores.

Ademas, el ciudadano comin no sabe - en la mayoria de los casos - cdmo actuar ante un discapacitado.
Funciona asi el desconocimiento, el desconcierto, el temor, el prejuicio, etc., y el resultado es lamentable.
Estas reflexiones muestran serias carencias o dificultades en lo que concierne al conocimiento y analisis del
fendbmeno que nos ocupa.

Para su mayor comprension, las hemos sintetizado en un cuadro que se expone a continuacion.
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En relacion con el estudio Al respecto, se observan Desde la ptica de la investigacién

de la problematica de - como tendencia general - con vistas a la accion deben intensifi-
las personas con discapa- las siguientes dificultades: carse estas tareas:

cidades, la busqueda de
soluciones plantea la
necesidad de responder a
estos interrogantes:

- ¢quiénes son? - falta de términos claros - clarificacién conceptual
- icuantos son? - carencia o discontinuidad - cuantificacion:
- ;ddénde estan? en la aplicacién de releva - * distribucion espacial
- ¢de qué tipos o clasesson?  mientos o confeccion de * clasificacion
estadisticas * caracterizacion
- ¢qué caracteristicas * estudio de necesidades
poseen?
-;qué necesidades con- - establecimiento de prioridades
cretas tienen? de accién
- ¢para qué rehabilitar? - falta de claridad en - especificacion de objetivos direccionales
- ¢para quéy por qué los objetivos Gltimos - concientizacion
propiciar integracion? - desconocimiento de: * difusion masiva
- ¢qué barreras (sociales datos concretos de la * capacitacién profesional

y arquitectdnicas) existen ?  realidad * incremento de recursos



La primera columna se elabora a partir de una lectura inicial, aproximativa, del fendmeno; etapa en la que
nos formulamos aquellos interrogantes basicos para su comprensién. Las posibles respuestas constituirian la
base del conocimiento imprescindible para resolver posibilidades de accién.

La segunda muestra los hallazgosy, a través de una nueva lectura critica, retine aquello que dificulta el
conocimiento cierto al que se tiende.

La ultima columna indica aquellas “tareas" mas urgentes que deben encararse.

De ninglin modo se presentan como "receta”, sino como una propuesta que se formula a partir del estudio de
situaciones reales. Sin estas "tareas", sin la correccidn de errores que son crdnicos, serd cada vez més ilusoria
la posibilidad de progreso. Este sefialamiento obedece ademas a la urgencia de iniciar estudios sistematicos y
globales asi como a la
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realizacion de investigaciones diagndsticas mas ambiciosas, de caracter provincial, regional o nacional.

Los capitulos siguientes plantean, fundamentan y analizan cada una de estas "tareas". Su paulatina
realizacion aparece como condicion previa a la ejecucidn. Se presentan como un primer intento de pulir las
dificultades enel areay, alcanzado este propdsito en un futuro - no muy lejano -, tal vez se pueda reformular
el problema con mayor nitidez. 1
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CAPITULO II

LA NECESIDAD DE LA CLARIFICACION CONCEPTUAL

I La “persona” con discapacidades

1. Posibles denominaciones

1) Lostérminos
2) Lasdefiniciones
3) Seleccién de términos

a) Primeras traducciones
b) La clasificacion internacional

I1l. Elementos del discurso sobre las personas con discapacidades

1) Algunas palabras que generalmente se incluyen en el discurso sobre estas personas
2) La autodefinicién de las personas con discapacidades

IV. A modo de conclusién
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La experiencia nos revela que no ha sido muy fructifera la busqueda de un concepto claro que oriente la
consideracién de las personas con alguna discapacidad para evitar errores - o disminuirlos lo més posible - en
la recoleccién y el empleo de estadisticas y en la comunicacién cientifica. A pesar de que los términos se
desgastan por eluso y su sentido se altera a medida que “los estereotipos los contaminan", se justifica el
intento de llegar a una denominacién suficientemente difundida y generalizada. {Entre otros, Claude Veil
comparte esta postura. Se extiende sobre el particular en C. Veil, ob. cit., padg. 11.}

S. R. Hammerman, en su trabajo Study on the Social and Economic Implications of Investments in
Rehabilitation, realizado para las Naciones Unidas en 1976, se refiere a las variables metodoldgicas que
dificultan la comparacién de datos en lo que respecta a nuestro problema, y menciona entre ellas "las
diferencias entre las definiciones de la invalidez y entre los criterios aplicados para seleccionar a los
deficientes". Esto constituye una seria dificultad, pues la transmisién del conocimiento no sélo llega a ser
complicada entre personas que no emplean los mismos sistemas de conceptos, sino también, a menudo, estos
problemas aparecen entre quienes si poseen un comin marco de referencia. VVarias pueden ser las razones
para la falta de claridad de algunas comunicaciones cientificas:

- "(...) Los vocablos empleados para indicar términos cientificos tienen también significado dentro de otros
marcos de referencia ....”

- “(... ) Un término puede referirse a fendmenos diferentes ....”

- “(... ) Términos distintos pueden referirse a un mismo fenémeno ....”

- "(...) Un término puede no tener referente empirico inmediato alguno ....”

- "(...) El sentido de los conceptos puede cambiar...". {William Goode y Paul K. Hatt, Métodos de
investigacidn social. Ed. Trillas S.A., México, 1967, pags. 61y 55.}

Cuanto mas se difunda el interés por promocionar a los discapacitados y por conocer sistematicamente su
situacién, mayor debera ser la
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preocupacion de la ciencia por lograr términos precisos que favorezcan el intercambio y el entendimiento. Es
un proceso lento por el que generalmente pasa todo fendmeno en estudio. { Sostiene Carl G. Hempel: “En las
etapas iniciales de la investigacidn cientifica, tanto las descripciones como las generalizaciones se formulan
en el vocabulario del lenguaje cotidiano. El crecimiento de una disciplina cientifica, sin embargo, trae
siempre consigo el desenvolvimiento de un sistema de conceptos especializados, mas 0 menos abstractos, y
de la terminologia correspondiente", en: “La definicion", Cuadernos de epistemologia, n° 25, UBA, Facultad
de Filosofia y Letras, Buenos Aires, (s.f.), pag. 3.

Esto puede verse - a modo de ejemplo - en el Glosario de rehabilitacion profesional y empleo de
incapacitados, OIT, Suiza, 1981. En el prefacio se aclara que esta obra: “(...) constituye una version
revisaday muy ampliada de la edicion provisional del Glosario... publicado inicialmente en 1975, concebido
antetodo para los expertos en materia de rehabilitacion técnica prestada por la OIT a los paises en desarrollo
y para utilizarlo en:

a) formacién de personal de rehabilitacion;
b)preparacion de textos basicos y de proyectos de legislacion sobre la materia;

c) traduccion de textos;

d) establecimiento y difusién de definiciones importantes de conceptos y procesos de rehabilitacion
profesional a nivel internacional, y

e) facilitacion de las relaciones entre el personal de rehabilitacién profesional en el mundo.

Consideramos que estos objetivos siguen siendo validos. A fin de que los términos y sus definiciones tengan
el mayor valor universal posible, se han solicitado los comentarios y contribuciones de un amplio namero de
profesionales y organizaciones nacionales e internacionales en el campo de la rehabilitacion; entre ellos
figuran especialistas de paises de habla inglesa, francesa o espafiola, asi como de paises de otros idiomas"
(Glosario, 1981, pag. 125).}

Pero de todasmaneras los beneficios que reporta este esfuerzo exceden el mero interés semantico. Contarcon
buenas definiciones en nuestro caso implica, por un lado, la posibilidad de saber concretamente cuéles son
los limites del fenémeno que nos interesa, lo que facilita en mucho su identificacion; ademas orienta la
cuantificacion y por ende el establecimiento de prioridades segun criterios estipulados de antemano y, por
altimo, permite el ordenamiento de los servicios de todo tipo.

Es decir, en primera instancia la clarificacion conceptual reviste para nosotros un sentido cientifico,
particularmente académico, en tanto se logre acuerdo generalizado en torno de las notas que se elijan para
describir a las personas que nos interesan, se facilite la comunicacidn entre especialistas y se aporte al
lenguaje de uso comun y corriente conceptos no estereotipados.

En segunda instancia nos anima un interés eminentemente practico por todo lo que puede brindar en el plano
de la accién social. {Al respecto dice Lawrence D. Haber, en Some Parameters for Social Policy in
Disability: A Cross National Comparison, Health and Society, verano de 1973, pags. 319-340: “Los
planificadores sociales, con el fin de poner en practica una politica de rehabilitacién que distribuya bienes
escasosy servicios con eficacia, deben identificar el tamafioy el alcance del problema de la discapacidad. En
gran medida ésta es una funcion de la definicién de discapacidad ( ... ), de la sintesis publicada en The
Economics of Disabilily: International Perspectives, Rehabilitation International and United Nations, 1981,
NuevaYork, pag. 33.

Por su parte Gregorio Rubio Nombela, en su ponencia "Coordinacién y potenciacién de los recursos
humanos y materiales en los sectores publico y privado”, sostiene que "( ...) esta parcela olvidada (la
problematica de la discapacidad) de la politica social (requiere...) una fijacidn de criterios para realizar
gradualmente y con la suficiente coherencia un horizonte de progreso ( ... ) La imprecisién terminolégica
constituye uno de los problemasfundamentalesen la actualidad, sin cuya adecuada solucién a nivel politico-
administrativo, con suficiente base cientifica, no serd posible la ordenacién del presente en funcién de un



horizonte de progreso futuro (... ) Sin un lenguaje comun, preciso, es imposible el minimo entendimiento,
cuanto masuna acciénracionalcoherentey eficaz", en Minusval '74, Ponencias, Conferencia Nacional sobre
Integracion del Minusvalido en la Sociedad, editado por el Servicio de Publicaciones del Ministerio de
Trabajo, Madrid, 1975, volumen 1, pags. 48-49.}

Estas son las principales razones que nos conducen a la consideracion
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de los términos usualmente empleados y que presentaremos en este capitulo.

Tomamos tres aspectos:

| - La “persona” con discapacidades: presentado como marco referencial desde el punto de vista ético, tanto
para el estudio de las interrelaciones del discapacitado como para la formulacién de politicas sociales en pro
de su promocion integral.{Carlos Borsotti, al referirse en un articulo a la teoria socioldgica en relacién con la
elaboracion y el andlisis de planes de accidn social, especifica que si bien "éstos no son sistemas tedricos ni
filosoficos (... ), como cualquier otro producto intelectual, no podrian producirse sin remitirse a ellos". Entre
los elementos “metatedricos" de los planes sefiala: los elementos filos6ficos, los elementos gnoseoldgicos y
los elementos l6gicos. Entre los primeros incluye la concepcion del hombre y de la historia, supuestos en los
diferentes planes. En lo que respecta a nuestro intento de contribuir a la labor del planificador social, es con
este criterio con el que puede ser asimilado este punto. Para una informacién mas precisa, se aconseja ver:
Carlos Borsotti, "La teoria socioldgica y la planificacion social: diferentes paradigmas y sus consecuencias”,
en Planificacion Social en América Latinay el Caribe, ILPES/UNICEF, Chile, marzo de 1981, pags. 97y
ss.}

Il - Posibles denominaciones: se analizaran los términos més utilizados en la bibliografia especializada y se
propondran aquéllos que hallemos suficientemente significativos.

11 - Elementos del discurso sobre las “personas con discapacidades”: incluye una reflexion sobre aquellas
palabras o expresiones que complementan referencias a estas personas.

L La “persona” con discapacidades

A menudo se habla de la necesidad de encararaccionespara que el discapacitado participe plenamente en su
sociedad en condiciones igualitarias al resto, pero no siempre se reflexiona sobre los fundamentos éticos que
las orientan o que deberian orientarlas, poniendo de relieve el verdadero concepto de persona humana.

La "Declaracion de los Derechos de los Impedidos" proclamada por las Naciones Unidas sostiene en su
articulo 3°:
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“El impedido tiene esencialmente derecho a que se respete su dignidad humana. El impedido, cualesquiera
que sean el origen, la naturaleza o la gravedad de sus trastornos y deficiencias, tiene los mismos derechos
fundamentales que sus conciudadanos de la misma edad, lo que supone, en primer lugar, el derecho a
disfrutar de una vida decorosa, lo mas normaly plena que sea posible.- (El destacado es nuestro.)

Se reconoce abiertamente lo que se califica de derecho “esencial’: el respeto por la dignidad humana.
Derecho que debe estar garantizado por la sociedad toda.

Por su parte la Santa Sede, en adhesion al "Afio Internacional de las Personas Discapacitadas”, difundi6 un
mensaje "a quienes se dedican al cuidado de las personas minusvalidas". {Mensaje de la Santa Sede en el
Afio Internacional del Discapacitado, a quienes se dedican al cuidado de las personas minusvalidas, Ed.
Paulinas, Buenos Aires, 1981.} Alli presenta una serie de principios, no sélo declarativos sino con la
intencion "de que puedan sugerir alguna linea de actuacién”. En este sentido nos referimos a ellos, que son
la "integracién”, la "normalizacién"y la "personalizacion".

Entiende por "integracién” lo opuesto al aislamiento, a la segregacion y a la marginacién de la persona
"minusvalida” (sic). No implica mera tolerancia, sino que incluye el empefio de convertir a las personas con
discapacidades en sujetos a titulo pleno. De este principio deriva el de "normalizacion”, que involucra
esfuerzos tendientes a su rehabilitacién integral, utilizando todos los medios disponibles para acercarlos lo
mas posible a un marco de vida normal. Por Gltimo, el principio de "personalizacién" pone de manifiesto que
lo fundamentalespromover la dignidad, el bienestar, el desarrollo integral de la persona 'minorada’,en todas
sus dimensiones y facultades fisicas, morales y espirituales”. {Santa Sede, Mensaje..., ob. cit., padg. 7.}
Resumiendo, podemos decir que estos principios dejan traslucir el reconocimiento de la individualidad del
"hombre minusvalido" (sic) y de su dignidad humana y la igualdad de derechos asi como la importancia de
no dejarde lado la idea de “persona".

Desde otro angulo, méas operativo, el sociélogo espafiol Ricardo Moragas y Moragas recomienda que
aquéllos que trabajan en "rehabilitacion" elaboren una "mentalidad rehabilitadora". Sostiene este autor que "(
... dicha mentalidad) aparece como el fruto de las condiciones de la vida moderna que se apoyan en los
descubrimientos de la ciencia tanto natural como social ( ... ). La mentalidad rehabilitadora origina una
actitud ética peculiar frente a los crecientes problemas que las limitaciones de todo tipo plantean a la
sociedad moderna y que se materializa en el ejercicio de las diversas profesiones. Esta actitud ética comienza
con el reconocimiento de la dignidad de toda persona y su derecho a conseguir la
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maxima integracion social a través del maximo desarrollo de las aptitudes fisicas, profesionales y sociales.”

{Ricardo Moragas y Moragas, Rehabilitacion: un enfoque integral, Servicio de Publicaciones del Ministerio
de Trabajo, Barcelona, Espafia, pag. 19.}

Retomaremos este aspecto en el capitulo 1V, pues exige un tratamiento mas extenso. Sin embargo, a los
efectos de este apartado baste considerar que es imprescindible que aquéllos que de un modo u otro operan
cony para personas con alguna desventaja, deben partir del reconocimiento de su dignidad humana. Y esto
concierne tanto a investigadores y planificadores, como a decisores y agentes a cargo de la aplicacion de
acciones y medidas, y es igualmente valido para la formulacién de programas de capacitacion de recursos
humanos o de difusién masiva y concientizacion. {Véase Liliana Pantano, Necesidad e importancia de la
clarificacion conceptual en la capacitacion integral de quienes se dedican al tratamiento y promocion de
personasdiscapacitadas”, CIS/UCA, Publicacion interna del Dto. de Capacitacion, Subsecretaria del Menory
la Familia, Ministerio de Accion Social, 1982.}

Por otra parte, no debe olvidarse que todo hombre - con discapacidades o sin ellas - es una persona social,
que forma parte de una sociedad y participa de una cultura sobre la que influye y por la que es influido. Por
naturaleza es gregario y necesita relacionarse con otros hombres para lograr un desarrollo pleno y arménico.
A lo largo de su vida va "participando" de una "cultura" {Entendemos por cultura “... el todo complejo que
incluye el conocimiento, las creencias, el arte, la moral, el derecho, la costumbrey cualquier otra capacidad o
hébito adquiridos por el hombre" (Tylor, 1871). } y “aprehendiendo" una serie de normas de conducta y
pautasde comportamiento propiasde ese &mbito humano. Va adquiriendo una "cosmovision" que le permite
entender el mundo que lo rodea y a los seres que lo componen, de acuerdo con un sistema de valores vigente
en esa sociedad.

Cultura y sociedad son interdependientes. No existe una sociedad sin cultura, ni una cultura descarnada de un
conglomerado humano.

Ese aprendizaje de la "cultura" se va realizando a través del "proceso de socializacion". Diversos son los
agentes socializadores. Entre ellos, el papel prioritario le cabe a la familia. Resulta para el individuo una
auténtica comunidad de vida, en tanto esuna sociedad naturaldonde se satisfacen desde las necesidades méas
elementales hasta aquéllas privativas del hombre en lo que compete a su racionalidad y afectividad. A
medida que el individuo crece y se desarrolla, diferentes instituciones - educativas, religiosas, recreativas,
econdmicas, etc. - sumaran su influencia.

El hombre va integrandose asi a diferentes grupos. Si bien tiene caracteristicas méas fuertes durante la
infancia, la socializacion dura toda la vida, en tanto el hombre, en continua interaccién, va aprendiendo
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nuevas conductasacordes con sus necesidades, expectativas, nivel de maduracion, etcétera. {Sobre el proceso
de socializacién, dice Carlota Jackisch: "Dos condiciones previas son necesarias para que el nifio pueda
socializarse. Primero, debe haber una sociedad en funcionamiento, el mundo en cuyo interior va a ser
socializado. Segundo, el nifio debe poseer la herencia bioldgica adecuada. Sies un débil mental o sufre de un
serio trastorno neurologico, la socializacion llega a ser extremadamente dificil, sino imposible”: “El proceso
de socializacién", en Socializacién, raza y prejuicio, Ed. de Belgrano, Buenos Aires, 1981, pag. 12.
Estamos de acuerdo en que siendo la socializacion un proceso por el cual el individuo se integra al medio
social en que vive - con todas las exigencias, intelectuales y fisicas, que implica - le sera méas facil si cuenta
con una "dotacidn biologica adecuada" y que algunos casos extremos como los que cita la autora tienden a
imposibilitarla.

Sin embargo, esto requiere algunas aclaraciones. Con este tipo de observaciones pareciera acentuarse
excesivamente la importancia de la "dotacidn bioldgica", no recordando - al parecer - que la socializacion -
como proceso - es dinamica e incluye la interaccion individuo-comunidad. Los adelantos cientificos y
tecnolégicos desarrollados o simplemente incorporados por una sociedad permiten cada dia mas que
individuos "desventajados", con dotaciones bioldgicas distintas o inferiores a las com unes, puedan integrarse
a su ambiente. Creemos que masque marcar como condicién de la socializacion el ltimo aspecto, acusando



un criterio deterministico, deberia repensarse la. cuestion e insistir mas en la mayor o menor base de
integracion que ofrece una sociedad. Muchas veces no es la falta de dotacién biol6gica del individuo lo que
entorpece su integracion sino también -y como se sostiene a lo largo de todo este trabajo - las barreras
(sociales y arquitecténicas) que la sociedad impone. Es decir, condiciones de la socializacién son, no sélo la
existencia de "una sociedad en funcionamiento"y de una "dotacién biolégica adecuada”, sino mas bien una
sociedad cada vez mas adecuada a la diferentey posible dotacién bioldgica de cada individuo, de modo que
todos y cada uno a través del proceso de socializacion puedan desarrollarse plenamente. Puede ilustrar este
punto: M.J.M. "El deficiente mental y su integracién en la comunidad", en: Boletin de Estudios de
Documentacion del SEREM, n° 1, febrero de 1975, Madrid, pag. 87, que contiene una sintesis de las
principales cuestiones abordadas por el doctor N. Bank Mikkelsen en Madrid, en 1974, sobre la
normalizacion e integracién del "deficiente mental” en la comunidad, en Dinamarca. El articulo contempla
las diferencias entre dos paises socialmente distintos como son Dinamarca y Espafia.}

Larelacion individuo-comunidad, sobre la que se asienta este proceso, es de fundamentalimportancia para el
desarrollo pleno y armdnico de toda persona y en tal sentido debe ser estudiado, particularmente en el caso de
personas con discapacidades.

1. Posibles denominaciones

1) Los términos

La lectura de bibliografia especializada permite arribar a la conclusién de que diferentes términos son
utilizados generalmente como sindnimos, lo que lleva a confusiones ya que se igualan palabras que tienen
diferentes origenes y que las més de las veces o bien difieren en sus alcances o pierden la precisién con que
fueron acufiadas. {Atitulo de ejemplo: Al exponer sus experiencias personales sobre la problematica socio -
laboral de los afectados de ceguera o disminucion notable de la vision, el autor acota: “( ... ) es preciso
destacarque deliberadamente empleo el vocablo 'ciego’ por entender que éste es el mas exacto, por ahora, de
los que se utilizan conscientemente, ya que otros mas cientificos han de ser usados con criterio riguroso,
precisamente por su rango, para ciertos tipos de ceguera, por ejemplo: andptico y amauroético. Por el
contrario, otros términos que se van introduciendo por el uso, como invidente, no vidente, etc., son
creaciones del lenguaje no muy acertadas; bastaria, para demostrar miafirmacion, acudir al diccionario de la
lengua. Por tanto, quien no ve es 'ciego’, sin que esta denominacion implique ninglin matiz peyorativo", Jorge
Lorente Garcia, "La problematica socio-laboral de las minusvalias sensoriales (ceguera), en Minusval '74
SEREM, Madrid, 1975, t 1, pag. 463.

No es comun hallar este tipo de observaciones, por lo menos cuando encabeza una comunicacion cientifica.
Podria ser considerada intrascendente si la imprecisién terminoldgica no estuviera tan difundida en el
tratamiento de estos temas. Por otra parte deja traslucir que el temor al prejuicio o a la discriminacion lleva
muchas veces a emplear — arbitrariamente - términos considerados "menos duros” o "disimulados”, en
detrimento de la claridad conceptual. }
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Los principales términos detectados son:

- anormales

- atipicos

- deficientes

- diferenciados
- disarmanicos

- discapacitados
- disminuidos

- excepcionales
- impedidos

- incapacitados
- invalidos

- limitados

- lisiados

- menoscabados
- minorados

- minusvalidos

- subnormales

¢En qué contexto aparecen y cuales son sus alcances? Responderemos a estos interrogantes a continuacion.

2) Las definiciones

En la Declaracién de los Derechos de los Impedidos proclamada por las Naciones Unidas, ya citada, se dice:

"El término impedido (sic) designa a toda persona incapacitada de subvenirpor si misma, en su totalidad o en
parte,a las necesidadesde una vida individual o social normal a consecuencia de una deficiencia, congénita o
no, de sus facultades fisicas o mentales."

46

Aqui se relaciona "impedido" con la falta de capacidad (incapacidad) de responder, en todo o en parte, a los
requerimientos personales o que acarrea la vida en comunidad. Sefiala como posibles causas tanto las que se
heredan como "otras"; si bien no aclara cuales pueden ser, se da la suficiente amplitud para incluir —
suponemos - factores ajenos a lo genético. Emplea también el término "incapacitado™.

La Santa Sede eligi6 el término "minusvalido”, que usa permanentemente en sus declaraciones, acompafiado
de sus derivados. Menciona "minorados"y "minoracion”. No hay una definicion explicita del término, pero si
referencias al origen de la "minusvalidez”.

"(...) la persona minusvalida (bien lo sea por enfermedad congénita, a consecuencia de enfermedades
crénicas o de infortunio, o por debilidad mentalo enfermedades sensoriales, cualquiera que sea el alcance de
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tales lesiones) ..... .

"(... ) las personas minusvalidas, cualesquiera que sean el origen, la naturaleza y la gravedad de su
'minoracién’ (sic) y de sus incapacidades .....”. {Santa Sede, Mensaje .... ob. cit. pags. 7-10.}

En realidad "minusvalidez" aparece aqui como producto de la "minoracién”. El primer término designa la
consecuencia en el actuar como miembro de una sociedad, de una "minoracion” (deficiencia). Mas adelante
aclararemos un poco maés esta observacion.

En lo que atafie a otros organismos internacionales o legislaciones especificas de diferentes paises, es
bastante frecuente el uso alternativo de términos. A modo de ejemplo citaremos expresiones de la
Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacion Internacional del Trabajo:

Comité de Expertos de la OMS:

"Las palabras 'deficientes'y ‘'minusvalidos' se usan aqui de manera intercambiable, considerandoseles
personascuya salud fisica y/o mentalesta afectadatemporalo permanentemente, bien por causas congénitas
o por la edad, enfermedad o accidente, con el resultado de que su autoindependencia, estudios o trabajos
resultan impedidos. La palabra 'minusvalia’, segin se usa aqui, significa la reduccién de la capacidad
funcional para llevar una vida cotidiana normal. Es el resultado no s6lo de la deficiencia mental y/o fisica,
sino también de la adaptacion del individuo a la misma."

Oficina Internacional del Trabajo:

"Incapacidad: se produce como consecuencia de la invalidez, pero la invalidez no siempre acarrea
incapacidad. Existe incapacidad
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cuando una invalidez provoca una disminucién considerable y permanente de la capacidad de la persona para
actuar social y profesionalmente. Incapacitado: el término designa a toda persona cuyas posibilidades de
obtenery conservar empleo adecuado se hallen realmente reducidas debido a una disminucion de su
capacidad fisica 0 mental." {Estas citas han sido tomadas de Notas, facilitadas por la Direccién de
Capacitacion de la Subs. del Menory la Flia., del Ministerio de Accién Social y de la Direc. Nac. de
Rehabilitacién del Ministerio de Salud Publica y Medio Ambiente, 1981. Se han consultado, ademas, las
fuentes respectivas, como se observa en las notas siguientes.

O bien:



"incapacidad: todarestriccion o pérdida (causada porun defecto) (sic) de la capacidad para llevara cabo una
actividad del modo o en la medida que se consideran normales en un ser humano (OSM).

(Una incapacidad puede ser transitoria o permanente y reversible o irreversible, y puede calificarse de
progresiva o regresiva.) Una incapacidad puede o no constituir un handicap (disability-incapacité). {OIT,
Glosario de rehabilitacion profesional y empleo de incapacitados. Suiza, 1981, pag. 165. Esta definicion esta
tomada de la OMS por la OIT. Se citan al final los equivalentes en inglés (disability) y en francés
(incapacité).}

“Persona minusvalida: personas cuyas posibilidades de obtener y conservar empleo adecuado se hallan
realmente reducidasdebido a una disminucion de su capacidad fisica 0 mental” (OIT, Recomendacion N° 99
sobre la adaptacion y la readaptacion profesionales de los invalidos, 1955). (...)

"Sinénimos: con limitacion especial, discapacitado, disminuido, excepcional, handicapado, impedido,
incapacitado, infradotado, inhabilitado, limitado. Se suele evitar actualmente “invalido™ en razén de su
sentido peyorativo (disabled person - personne handicapée). {OIT, Glosario .... ob. cit., pag. 170. Como en
el caso anterior, se presentan los términos en inglés y francés. En el caso del inglés, "disabled"” (adjetivo del
sustantivo disability = incapacidad) es traducido como "minusvalido™.}

Aunque no hay coincidencia en las formas, ambas instituciones esbozan por igual diferentes niveles de la
limitacion:
a) lo orgénico o lo personal (OMS = deficiencia; OIT = invalidez)

b) la consecuencia en el actuar, con respecto a la propia atencion y a la interaccion con los otros; (OMS =
minusvalidez; OIT = incapacidad).

Problemas de traduccion o de falta de profundizacién conducen a un uso indiscriminado de vocablos. Lo que
nos interesa rescatar son los
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aspectosa)y b) apuntados, a los que se suma una tendencia a interpretar los conceptos funcionalmente, con
relacion al quehacer o al ejercicio del rol del individuo. Como veremos a continuacion, esta tendencia es
bastante frecuente.

Como contraste a estos conceptos de tipo declarativo, pueden citarse otros que obedecen a fines operativos y
han sido utilizados en investigaciones. {Las mencionadas investigaciones fueron encaradas por la UNESCO
en relacion con el gasto en educacion especial, publicadas en una obra que se cita a continuacion.} Es
oportuno tomarlos en cuenta por dos razones:

1) como ejemplo del uso de diferentes vocablos para aproximarse a un mismo fenémeno y
2) parailustrar la necesidady la importancia de procurarurgentemente la homogeneizacion de vocablos para
encarar estudios comparativos.

Provienen de diferentes contextos y son los siguientes:

David Braddock (EE.UU.)

"En un contexto amplio la INVALIDEZ (sic) es sinénimo de inadaptacion en el plano de la educacion, el
trabajo o la autonomia. Mas concretamente, la INVALIDEZ (sic) es la manifestacion de paridad importante
(como quiera que se la defina) (sic) entre la aptitud funcional de un individuo y la aptitud media del grupo."

Prue Hyman (Nueva Zelandia)

"Para el economista, una DEFICIENCIA (sic) es un trastorno funcional que disminuye las posibilidades
reales o potenciales de bienestar del individuo a lo largo de su existencia."”

Frantisek Kabele (Checoslovaquia)

"Se consideran DEFICIENTES (sic) los nifios y adolescentes que en razon de su estado fisico o mental, de
anomalias congénitas o adquiridas o de una enfermedad crdnica, no desempefian adecuadamente sus
funciones vitales y/o sociales y precisan ayuda y apoyo especiales de la sociedad en forma de asistencia
global, para poder desarrollarse e integrarse en la sociedad y en el proceso de la produccién.” {UNESCO,
Aspectos econdmicosde la educacion especial. Nueva Zelandia, Checoslovaquia y EE.UU., 1978, pag. 140.}

Estas tres definiciones, a pesar de sus variaciones, muestran una importante coincidencia conceptual (segin
anuncidramos anteriormente):
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el considerar la "deficiencia” como funcional, relativa al ambiente, culturalmente hablando. De ellas se
deduce también que la "deficiencia” (o invalidez, segun estos autores) afecta distintos aspectos del individuo:
su educacidn, su vida familiar y social y su trabajo.

En lo que respecta a nuestro pais, tomaremaos dos aspectos significativos: por un lado, algunas referencias a
usos de términos y su conceptualizacién en la legislacién nacional, y por otro, lo que respecta al término
"discapacidad" aceptado por la Academia Argentina de Letras.

En la legislacion argentina

Debe aclararse que las citas siguientes no constituyen un "recuento” exhaustivo sino ejemplos significativos
de uso de términos y conceptos en el campo de la legislacion:
* Mientras que algunas leyes operativizan puntualmente, como las

Ley 13.478 (pensiones por invalidez)
"Se considera incapacitados en forma total a las personas afectadas por invalidez que produzca en la
capacidad laborativa una disminucién de 67% o mas."

Ley 20.475 (jubilacion para minusvalidos)

"Art. 1°: Considérase minusvalidos a los efectos de esta ley a aquellas personas cuya invalidez fisica o
intelectual, certificada por autoridad sanitaria oficial, produzca en la capacidad laborativa una disminucion
del 33 %”

* otras directamente no ofrecen definicion alguna, como la Ley 13.926, referida al trabajo para ciegos o
ambliopesy

* alguna define por descripcion, tal el caso de la

Ley 19.279 (automoviles para lisiados)

"Art. 1° del Decreto Reglamentario 4479/71:

"A los efectos de la Ley N° 19.279 se considerara lisiada a la persona sujeta a las siguientes incapacidades
fisicas:
1°) Las que afectan la fuerza muscular en las extremidades inferiores, tales como paraplejia o monoplejia
flaccida o espéstica, paraparesia con abolicién de la fuerza atil, por lo menos de los gliteos mayoresy ambos
cuadriceps, como también la combinacion alternada de cada uno de ellos;
29 las que provoquen rigideces acentuadas de ambas caderas, de ambas rodillas o con participacion
alternativa de una de estas lesiones articulares en cada miembro;
39 las producidaspor enfermedadesinvalidantes que pueden agudizarse con la deambulacion media que una
persona normal pueda efectuar durante las actividades de la vida diaria;
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4°) las provenientes de amputaciones en los miembros uni o bilaterales por encima del tobillo. Las afecciones
invalidantesde los miembrosinferiores, que condicionan incapacidad funcional de caracter permanente unio
bilateral, deberian ser superiores al SESENTA por CIENTO (60%) (sic) de la capacidad locomotora, como
consecuencia de un dafio en la salud.”

*y no falta aquélla que atiende a causas y consecuencias, como la

Ley 20.923 (empleo para discapacitados)

“Art. 1° Se entiende por discapacitado a todo aquél que, por razones de accidente, enfermedad congénita o
adquirida, posee una capacidad distinta, fisica, psiquica, sensorial o social, permanente, periddica o
transitoria, por lo que el discapacitado es un individuo potencialmente apto y puede tener, en determinados
aspectos, capacidad menor, igual o incluso mayor que otros individuos." {idem 14.}

Espacio aparte merece la "Ley de Proteccion Integral del Discapacitado”, {Dicha ley, a pesar de sus
imperfecciones, es un logro importante en la materia, en nuestro pais. Fue reglamentada por Decreto 498 de
marzo de 1983; entrd en vigencia a partir del 4 de junio de ese afio. } promulgada en marzo de 1981, que
consta de veintinueve articulos, entre los que consigna:

Ley 22.431



"Art. 2% A los efectos de esta ley se considera DISCAPACITADA (sic) a toda persona que padece una
alteracion funcional permanente o prolongada, fisica 0 mental, que en relacién con su edad y medio social
implique desventajas considerables para su integracion familiar, social, educativa y laboral.”

Esta definicion tiene gran importancia desde el punto de vista doctrinario, ya que semantica y
conceptualmente brinda una nocién bastante amplia de qué se entiende por "discapacitado”. En este sentido
parece ajustarse a la técnica juridica y legislativa al contemplar practicamente todas las situaciones y no
limitarse a casos particulares.

El término “discapacidad”: aceptacion de la Academia Argentina de Letras

Mientras que mundialmente, en 1981, se habl6 del Afio Internacional de los Impedidos o de los
Minusvalidos, la Argentina prefirio referirse a los "discapacitados"”. Esta eleccién no es caprichosa ni
arbitraria,
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sino que tiene una fundamentacién avalada por la Academia Argentina de Letras.

Ya a principios de la década del'70 comenzo a usarse en nuestro. pais el término “discapacitado" para
designar a los afectadosde “incapacidades" de cualquier tipo. Se difundié de talmodo que en las IT Jornadas
Nacionales realizadas por el entonces Servicio Nacional de Rehabilitacion, en Jujuy, en 1972, se adoptd
oficialmente el término y sus desagregados: "discapacitados del aparato locomotor, discapacitados
sensoriales y del lenguaje, discapacitados viscerales y discapacitados mentales". {Para mayor informacién
véase el Trabajo presentado al VII Congreso de Rehabilitacion, Direccion Nacional de Rehabilitacion,
1977}

Sin embargo hubo quienes argumentaron que era innecesario, ya que existia la palabra "lisiado™.

El 21 de noviembre de 1972 el Instituto Nacional de Rehabilitacion del Lisiado dirigié una consulta a la
Academia Argentina de Letras, la que se expidié favorablemente, considerando que "(....) si los especialistas
de esta institucion, SNR, proponen precisamente usar el término discapacitado (sic) en lugar de lisiado (sic),
es bueno escuchar sus argumentos, que se basan en una filosofia de la rehabilitacion (...)". "No puede
negarse" —agregan - "que la palabra lisiado (sic) esta ya cargada de una connotacion negativa para el
enfermo y para la sociedad en que vive. El término discapacitado (sic), en cambio, procura sugerir que si el
individuo esta limitado en algin aspecto, lo importante es subrayar aquéllos en que no lo esta". {Academia
Argentina de Letras, Boletin, tomo XLII, n® 165-166, diciembre de 1977, pags. 435-6.}

La Academia Argentina de Letras considera ademas que el neologismo "discapacitado™ esta bien constituido,
segun los elementos que lo forman:

"dis": prefijo, del griego, que indica algo dificultoso, perturbado. Sugiere la idea de anomalia y no implica
algo totalmente negativo.

"capacitar": verbo que figura en el diccionario de la Academia Espafiola, definido como: "hacera uno apto,
habilitarlo para alguna cosa".

Resumiendo: “( ... ) las demas palabras que suelen usarse (invalido, lisiado, disminuido) (sic) implican la
negacion de algo; discapacitado (sic) sugiere s6lo una diferencia. El discapacitado es un individuo
potencialmente apto; puede tener, en determinados aspectos, capacidad menor, igual e incluso mayor que
otros individuos". {Boletin.... ob. cit., pag. 436.}

Se decide en principio aceptarlo, esperando, para adoptar una resolucion definitiva, la “difusion", futura del
término.

Pasados cinco afios (1977) de la primera consulta (noviembre de 1972), la ahora llamada "Direccion
Nacional de Rehabilitacion" la reitera,
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manifestando interés por emplear el término durante el "VII Congreso Latinoamericano de Rehabilitacion™.
La resolucion de la Academia expresa en sus parrafos finales: “Como en los cinco afios transcurridos ha
podido verificarse que el uso del término se ha afianzado, sobre todo entre los especialistas - quienes siguen
considerandolo necesario, como lo prueba la misma consulta -, esta Academia considera definitivamente
aceptable el empleo de la palabra DISCAPACITADO" {Boletin.... ob. cit., pag. 437}. (el destacado es
nuestro).

3) Seleccion de términos

Actualmente la expresion "persona discapacitada" es la mas usada en la bibliografia nacional y empieza a
incorporarse internacionalmente.

Como denominacidn general, y a los efectos de la difusion y concientizacion, es - por ahora - tal vez la méas
adecuaday abarcativa en tanto designa a la persona que posee, en maso en menos, una capacidad distinta de
la comun, y pone de manifiesto la posibilidad de desarrollar otras capacidades.

No obstante para el especialista, considerando los diferentes aspectos de un proceso explicativo de la
"minusvalia" (lo organico, lo individual, lo social), es fundamental tomar en cuenta las apreciaciones de la
"International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps" (1980), publicada por la OMSy
realizada después de arduos trabajos de expertos. {La obra ha sido redactada y publicada originalmente en
inglés. Se trabajé en ella durante la década del '70. Surge como el intento de superar la Clasificacién
Internacional de Enfermedades (CIE), en cuanto ésta establecia un modelo que no refleja adecuadamente
"toda la gama de problemas que hacen que las personas entren en contacto con un sistema de asistencia
sanitaria”. Muchosson los especialistas que se interesany presentan sus trabajos, hasta que en 1972 la OMS
invita al doctor Philip Wood, de Manchester (Inglaterra) a que estudie la posible reduccién de las propuestas.
Con la intervencién del profesor Grossiord y el Centro de Paris se realizaron clasificaciones, separadas, de
deficiencias y minusvalias, difundidasen 1974. Contribuyeron a su perfeccionamiento instituciones como: la
International Continence Society (Eric Glen), International Council of Ophthalmology (August
Coleribrander), International and European Leagues against Rheumatism (Philip Wood), International
Society for Prothestics and Orthotics (Héctor W. Kay, fallecido) y Rehabilitacion International (K. A.
Jochheim), y profesionales varios. Se llevan a cabo conversaciones entre la OMSy la OIT, y se resuelve
encomendaraldoctorWood la tarea de ordenarlos comentariosy elaborarpropuestas definitivas, las que son
presentadasen 1975 en la Conferencia Internacional de Enfermedades, recomendéandose su publicacion con
caricterexperimental. En mayo de 1976, la 29 Asamblea de la OMS, por resolucion WHA 29.35, se hace eco
de la recomendacion y autoriza su publicacién, con "caracter experimental”. Se aclara que la clasificacion
adicional de deficiencias y minusvalias se editard como suplemento, y no como parte integral de la CIE. En
1980 la OMS edita una version que es una notable remodelacion de la anterior, gracias a experiencias
aportadas por especialistas.

En 1982 se realiza en Madrid, Espafia, un "Seminario para el estudio de la versién castellana de la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS'y de sus aplicaciones"
organizado por el Instituto Nacional de Servicios Sociales
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(INSERSO) vy la Secretaria de Rehabilitacion Internacional, de Espafia. Alli se presenta la versién castellana
preliminar como documento de trabajo para ser sometida al andlisis de los expertos convocados. Asi, al
esfuerzo inicial de traductores y técnicos del INSERSO se sumaron las opiniones de importantes expertos de
Latinoameérica (entre ellos: Alicia Amate de Esquivel, de la Argentina; Valerie Towsend, de Colombia y José
Arvelo, de Venezuela) y de Espafia, lo que permitio la obtencion de la version castellana final de reciente
edicion.

(Nuestro agradecimiento a la doctora Amate de Esquivel, quien nos facilito el acceso a esa version
preliminar, lo que permitié, en su momento, contarcon una fuente inédita y muy valiosa para el curso de esta
investigacion.)}

Los términos en inglés son:

1) Impairment

2) Disability

3) Handicap

Actualmente se cuenta con una versién castellana que ha sido precedida por valiosos antecedentes de
traduccion. Estos ilustran -y a tal efecto se exponen algunos ejemplos a continuacion - el interés por
encontrar vocablos que reflejaran la realidad y tuvieran un sentido practico.

a) Primeras traducciones

En diversos trabajos y documentos publicados en castellano se consignan los equivalentes de los términos
ingleses. Si bien hay diferencias, practicamente todos coinciden en la traduccion de las definiciones de cada
uno. Todos - de un modo u otro - proponen superar el modelo tradicional de enfermedad (etiologia -
patologia - manifestaciones) por considerar que éste no refleja toda la gama de problemas ocasionados por la
misma. De tal suerte aconsejan que la serie de fendmenos inherentes y relacionados con la enfermedad debe
ampliarse para mostrar también las consecuencias sociales que le acarrea al individuo.

- En un trabajo presentado por la Direccion Nacional de Rehabilitacion de nuestro pais {Véase A. Amate de
Esquivel, M. Escudero y V. W. Greppi, Rehabilitacion: su evolucion, 1979.} ante el VII1 Congreso Médico
Latinoamericano de Rehabilitacion de Guatemala (1979) hay una referencia a los trabajos de los doctores
Wood y Bury sobre "Clasificacion de la Discapacidad"y "La discapacidad en la sociedad", respectivamente,



basesy antecedentesde la "International Classification .....”. Los autores argentinos traducen alli los términos
como:

1) Dafio

2) Discapacidad

3) Desventaja

- En una publicacién de las Naciones Unidas (1981) sobre la Integracion de los impedidos en la vida de la
comunidad {Naciones Unidas, Integracion de los impedidos en la vida de la comunidad, Nueva York, 1981,
Doc. ESA, 111}

la traduccion es:
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1) Deficiencia

2) Incapacitacion
3) Impedimento

- En un Informe del Comité de Expertosde la OMS en Prevencidn de Incapacidades y Rehabilitacién (OMS;
1981){OMS - Informe del Comité de Expertos de laOMS en Prevencion de incapacidadesy Rehabilitacion,
Serie de Informes Técnicos 668, Ginebra, 1981. } se adoptan:

1) Deficiencia

2) Incapacidad

3) Minusvalidez

- Finalmente, en la Carta para los afios '80 (C-80) proclamada por Rehabilitacién Internacional (abril, 1982)
se incluyen unas notas sobre la terminologia empleada que combina las tres traducciones, ofreciendo una
nueva opcion.

Esta carta fue aprobada por la Asamblea de Rehabilitacién Internacional tras su consideracién por el 14
Congreso Mundial en Winnipeg, Manitoba, Canada, el 26 de junio de 1980: es, en esencia, una declaracion
de consenso sobre medidas que tienden a la proteccién de los derechos y responsabilidades de todas las
personas, discapacitadas o no. En la primera parte, con el titulo de "Conceptos Fundamentales"”, expresa:

"1 - El texto de la Carta emplea los términos “deficiencia" (impairment), "discapacidad” (disability), y
"minusvalia" (handicap), como son definidos por la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidadesy Minusvalias (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps) de la
Organizacion Mundial de la Salud, a saber:

Deficiencia: "Cualquier pérdida o anormalidad de la estructura o funcién psicolégica, fisioldgica o
anatomica".

Discapacidad: "Cualquier restriccion o carencia (resultado de una deficiencia) de la capacidad de realizaruna
actividad en la misma forma o grado que la que se considera normal para un ser humano™.

Minusvalia: "Una desventaja para un determinado individuo, como consecuencia de una deficiencia o
discapacidad, que limita o impide la realizacién de una funcién que es normal (de acuerdo con la edad, sexo
y factores sociales y culturales) para dicho individuo". {Rehabilitacion Internacional, Carta para los afios
'80, Instituto Nacional de Servicios Sociales, Madrid, 1982, pag. 9.}

Las opciones de la traduccién castellana se consignan al final de la publicacién, en "Notas sobre la
terminologia empleada”, donde se explica que se plante6 una serie de posibilidades entre las que se opt6 por
los términos ya indicados.

Los términos posibles eran:
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Impairment Impaired
Deficiencia Deficiente
Menoscabo Menoscabado
Limitado
Limitacion Impedido
Impedimento
Disminucién Disminuido
Lesion Lesionado
Invalidez Lisiado
Trastorno Invalido
Trastornado
Alteracion Alterado
Anomalia Andmalo
Defecto Defectuoso
Disability Disabled
Incapacidad Incapacitado
Discapacidad Discapacitado
Impedimento Impedido
Inhabilidad Inhabil (Inhabilitado)
Handicap Handicapped
Minusvalidez Minusvalido
Minusvalia
Invalidez Invalido

{Rehabilitacion Internacional, Carta..., ob. cit., pag. 37.}

Fundamenta la opcién explicando mas que nada por qué se rechazaron los otros términos:
"Deficiencia/Deficiente

"Para 'impairment' no se ha optado por menoscabo en razén de lo inusual de su adjetivo ‘menoscabado’,
decidiéndose incluir el término deficiente por lo generalizado de su uso, aplicado ademas a todo tipo de
deficiencias (fisicas, psiquicas o mentales y sensoriales). Impedimento tiene el inconveniente de que podria
aplicarse también a disability, dadas sus connotaciones funcionales, y 'disminucion' es menos
omnicomprensivo que deficiencia. El término 'defecto/defectuoso’ se presta a equivocos por las
connotaciones morales que reviste, y no es manejable en su forma adjetivada".

“Discapacidad/Discapacitado

"La opcidn en favorde estos términos se basa en que son suficientemente abiertos: el prefijo 'dis' alude a una
alteracion niabsoluta nide todos los aspectos de la persona. El prefijo 'in’ nos parece mas totalizante y
peyorativo, por lo cual no nos inclinamos al término
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'incapacidad'. El inconveniente de la relativa neologia de ‘discapacidad'y 'discapacitado’ creemos no es tanto,
pues ya se venia usando,aunque poco, Y, en cualquier caso, es una cuestién de tiempo y habitos (por ejemplo
el término 'minusvalido’ no se usaba antes de 1970 y ahora se ha generalizado)".

“Minusvalidez o minusvalia/Minusvalido

"Creemos que el uso de estos términos solo se justifica a nivel de ‘handicap'y ello por ser menos totalizante
que 'invalidez'/ invalido'. De hecho serian inexactosy peyorativos si se usaran a nivel de 'disability’. Usados
para traducir 'handicap'y ‘handicapped' son validos, puesto que traducen bien la situacién de desigualdad
social, consecuencias sociales y ambientales de la discapacidad, etc. Entre minusvalia y minusvalidez
creemos que es mas castellano optar por minusvalidez, pero en uUltima instancia ambos términos pueden
servir". {Rehabilitacion Internacional, Carta .... ob. cit., pag. 37.}

En sintesis la opcion es:
- Impairment = Deficiencia

- Impaired = Deficiente

Disability = Discapacidad

Disabled = Discapacitado

- Handicap = Minusvalidez/Minusvalia
- Handicapped = Minusvalido

b) La clasificacién internacional de deficiencias, discapacidades y minusvalias

{Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO), "Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias, Manual de clasificacion de las consecuencias de la enfermedad”, Servicio de
Publicaciones del Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, Madrid, 1983. Consigna la siguiente aclaracion:
"Publicada para ensayo de acuerdo con la resolucién WHA 29.35 de la vigesimonovena Asamblea Mundial



de la Salud, mayo 1976".El valor de esta obra es muy elevado y muchos son los esfuerzos invertidos. Uno de
sus principales gestores se ha planteado:

"¢Qué necesidad hay de un trabajo como éste? Responder a esto implica considerar cinco aspectos:

"l) La justificacion cientifica de la preocupacion por las consecuencias de la enfermedad.

"2) Los conceptos por medio de los cuales cabe apreciar esas consecuencias.

"3) El desarrollo histérico de los datos sobre afecciones cronicas e invalidantes.

"4) El valor de esa clase de informacion para la gestion en sus aspectos de planificacion y evaluacion.

"5) La aplicacion de los planes de clasificacion propuestos". En Philip H. N. Wood, "Apreciacion de las
consecuencias de las enfermedades: La Clasificacion internacional de tipos de deficiencia, incapacidad y
minusvalidez”, en cronica de la OMS, 34, 1980, pag. 404. (Obsérvese que aun no se empleaba el titulo
aceptado como version castellana.)}

La version castellana, realizada y publicada por el Instituto Nacional de Servicios Sociales de Espafia
(INSERSO) es producto de la cuidadosa
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revision de una version preliminar hecha, entre otros, con los siguientes criterios:

- "Lograr una traduccion castellana aceptable también en América Latina.

- "Reflejar el espiritu de la Clasificacion de referirse a consecuencias de la enfermedad y no a una lista de
adjetivos para encasillar a las personas. (...)

- "Respetar el criterio de la OMS de optar siempre por el término menos médico y mas accesible a otras
disciplinas ( ... )". {INSERSO, Clasificacion..., pag. 23}

Dicho manual parte de considerar que, segln la experiencia, los principales acontecimientos en la evolucion
de la enfermedad (crénica) son los siguientes:

“(I) Algo anormal ocurre en el individuo

" (I1) Alguien se da cuenta de lo que ocurre

" (111) El rendimiento o la conducta del individuo pueden verse alterados como consecuencia de esa toma de
conciencia (...)

" (IV) O bien la propia toma de conciencia, o bien el cambio en la conducta o el comportamiento a que da
lugar, pueden colocar al individuo en una situacion de desventaja en relacidn con otros, adquiriendo asi la
experiencia una dimension social”. {INSERSO, idem, pags. 55/56.}

Es decir, (1) unindividuo sufre alguna alteracién,alguna anormalidad en su organismo, innata o adquirida, y
las causas de esa anormalidad (la etiologia) dan lugar a cambios en la estructura o el funcionamiento del
cuerpo (la patologia). Dichos cambios pueden hacerse evidentes 0 no. En el primer caso, podemos hablar de
"manifestaciones", que los médicos mencionan como “sintomasy signos".

Precisamente éstos son los componentes del modelo clinico de enfermedad, que no agota la situacion real
pues no considera las consecuencias que acarrea, segiin veremos.

Al manifestarse el hecho patoldgico (1) (exteriorizacion), el afectado, el médico o algin familiar o allegado
se dan cuenta de este "acontecimiento”, lo que no siempre se logra con facilidad. De uno u otro modo el
individuo toma conciencia de su enfermedad (la que es preludio de una deficiencia).

Ello (111) generalmente afecta el comportamiento del individuo, quien objetiva la experiencia o bien adopta
una serie de pautas segun lo
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que cree que se espera de él por el hecho de estar enfermo. Estas experiencias representan discapacidades.
La situacion planteada por la enfermedad (1) pone al individuo en desventaja con respecto a sus pares, lo
que involucra las actitudes que la comunidad adopta con respecto a la experiencia del mismo. Ello constituye
la minusvalia.

Estos tres tiltimos "acontecimientos”, que podemos denominar “exteriorizacion", "objetivacion" y
"socializacién", son los que esta Clasificacién agrega, completando asi el tradicional modelo de enfermedad,
que grafica del modo siguiente:

ENFERMEDAD/ --->DEFICIENCIA ---- >DISCAPACIDAD ---- >MINUSVALIA
TRASTORNO (exteriorizada) (objetivizada) (socializada)

{idem ,ob. cit., pag. 60}

Estos conceptos, asi integrados, representan una situacién que no necesariamente indica una progresion lineal
sencilla a lo largo de toda la secuencia (se puede tener una deficiencia sin tener una discapacidad, y tener una
discapacidad sin tener minusvalia, o bien una minusvalia derivada de una deficiencia y no de una
discapacidad).

Analiza y clasifica los conceptos:

1) DEFICIENCIA
2) DISCAPACIDAD
3) MINUSVALIA

Las definiciones son las siguientes:

“DEFICIENCIA: dentro de la experiencia de la salud una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una
estructura o funcidn psicoldgica, fisiolégica o anatémica". {idem., padgs. 56 y ss.}

Este término es masamplio que "trastorno”, pues incluye también las pérdidas y las limitaciones funcionales,
precisién que resuelve una cuestion de limites, ya que antes éstas se asociaban con la discapacidad.
“DISCAPACIDAD: dentro de la experiencia de la salud una discapacidad es toda restriccion o ausencia
(debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano". {idem.}

La discapacidad constituye el eslabdn entre la deficiencia y la minusvalia. Aclaramos entonces que la
deficiencia se refiere a las
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funciones propias de cada parte del cuerpo; por ello tiende a ser una nocion algo idealista, que refleja una
posibilidad en términos absolutos. La discapacidad, por el contrario, se refiere a actividades complejas o
integradas que se esperan de las personas o del cuerpo en conjunto, como pueden ser las representadas por
tareas, aptitudes y conductas". {idem.}

“MINUS VA LIiA: dentro de la experiencia de la salud, minusvalia es una situacion desventajosa para un
individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad que limita o impide el
desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcion de su edad, sexo y factores sociales y culturales)".
()
"En este concepto hay tres caracteristicas importantes que deben tenerse presentes:

“(I) Se concede un valor a la desviacién de una norma estructural, funcional o de actuacion, bien por parte
del propio individuo o de sus semejantes en el grupo con que se relaciona.

" (I1) La valoracién depende de las normas culturales, de tal manera que una persona puede ser minusvalida
€n un grupo y en otro no: tiempo, lugar, status y rol son todos ellos elementos con los que hay que contar.

" (111) De primera instancia, la valoracion suele ser una desventaja del individuo afectado.” {idem.}

El sustrato de esta "Clasificacion" ha sido la posibilidad de registrar la interrelacién entre el individuo y su
entorno, de tal forma que se puedan apreciarsus capacidades. Fue concebida,ademas, teniendo en cuenta las
circunstancias en que probablemente puedan hallarse las personas con alguna discapacidad, circunstancias
que los llevaran a una "situacion de desventaja" en relacién con sus semejantes de acuerdo con las normas
sociales vigentes. El esquema propuesto no es exhaustivo y se limita a los roles sociales basicos considerados
como "las dimensiones mas importantes de la experiencia de hallarse en desventaja”. Son ellos:

“) Orientarse en relacion con su entorno y poder responder ante sus exigencias.

“(I1) Mantener una existencia independiente en relacion con las necesidades fisicas mas inmediatas de su
cuerpo, incluyendo entre ellas la alimentacion y la higiene personal.

"(IT) Desplazarse eficazmente dentro de su entorno.

"(IV) Ocupar su tiempoen la forma que es normal para su sexo, edad y cultura, dentro de lo cual se incluiria
el tener una ocupacion ( ...) y el poder realizar actividades fisicas como el juego y otras formas de diversion.
“(V) Participar y mantener relaciones sociales con otros.

"(V1) Conservar la independencia y la actividad socioeconémica
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por medio del trabajo o la explotacion de las posesiones materiales, como pueden ser los recursos naturales,
el ganado o los cultivos". {idem., pag. 72}



Llama a estas "dimensiones" roles de supervivencia, los que constituyen la base de la "clasificacion de
minusvalias" porque tienen la ventaja de ser - en gran medida - transculturales. Sintetizando:

“La minusvalia se caracteriza por una discordancia entre la actuacion o el status del individuo y las
expectativas del grupo concreto al que pertenece. La desventaja se acrecienta como resultado de su
imposibilidad de adaptarse a las normas de su mundo. La minusvalia es por ello un fenémeno social, que
representa las consecuencias sociales y ambientales que se derivan para el individuo por el hecho de tener
deficiencias y discapacidades. La esencia de una valoracion negativa por parte de la comunidad es la
discriminacion, pero sin embargo el concepto es esencialmente neutro por lo que se refiere a sus origenes

(..){idem. pag.60}

En funcion de estos conceptos se establece una clasificacion de las consecuencias de la enfermedad que
puede tener, con el tiempo, una notable utilidad aunque - como ya dijéramos - es susceptible de continua
revision.

I1l. Elementos del discurso sobre las personas con discapacidades

Si bien el propdsito de este capitulo es definir el sujeto de la accién y analizar los alcances del concepto,
quedaria incompleto si no nos detuviéramos en algunas observaciones que consideramos de vital
importancia.

Nos referimos a la necesidad de reflexionar sobre algunos elementos que conciernen a la concepcién que
tanto el profesional como familiares y publico en general tienen de las personas con discapacidades, y de su
situacion.

Son ellos:

1) Algunas palabras que generalmente se incluyen en el discurso sobre estas personas (a) y (b).

2) La autodefinicion de las personas con discapacidades.

1) Dado nuestro interés en acordar términos neutros, librados de prejuicio y no peyorativos, debemos cuidar
también la eleccion y el empleo de palabras que complementan lo que se predica sobre las "personas con
discapacidades”. Es bastante comun, aun entre especialistas,
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caer en contradicciones como las que se citan a continuacion. Lo mismo sucede en la confeccion de planesy
programas.

Nuestra propuesta no es indicar qué términos usar sino despertar la necesidad de reflexionar sobre ellos, para
que su empleo no sea azaroso o arbitrario.

El curso de nuestra investigacién nos ha permitido detectar dos términos de este tipo, los que designan:

{ Se recomienda consultar: "Disability Prevention and Rehabilitation”, Report of the WHO Expert
Committee on Disability Prevention and Rehabilitation, Technical Reports, Series 668, World Health
Organization, Ginebra, 1981. Alli el Comité de Expertos en Prevencidn de la Discapacidad y Rehabilitacién
recomienda revisar una serie de términos y conceptos con relacion tanto al proceso de discapacidad como al
de rehabilitacion. Sostiene que "( ... ) aunque no existe un conjunto ideal de definiciones y es improbable que
se desarrolle alguno, el uso de definiciones operacionales (de los siguientes términos) debe ser encarado”
(pag. 8). Cita a continuacion: el "proceso de la discapacidad", “prevencion de la discapacidad",
"rehabilitacién”, y "participacién de la comunidad en la rehabilitacion”. Esto reafirma la necesidad de
clarificar no sélo un término central sino aquellos implicados que conciernen a la gestacion de ideas sobre el
tema.}

a) a las personas que "no tienen discapacidades”
b) al proceso que genéricamente podriamos llamar de “igualacién de oportunidades de desarrollo personal”
entre los miembros de una comunidad.

a) Comunmente, cuando alguien se refiere a los "discapacitados” o a las "personas con discapacidades"y
establece las semejanzas o diferencias que tienen con el "resto” de "la" comunidad en general, o de "su"
comunidad en particular, echan mano de ciertas palabras para denominara "ese resto". Es frecuente leer o
escuchar expresiones tales como "los normales" o "las personas sanas" o "los que no tienen defectos".
Indirectamente, y las mas de las veces ignorandolo, han equiparado a "personas con discapacidades" con
"anormales o no normales”, "enfermos” o "defectuosos", respectivamente.

Se plantea una dicotomia que no debe ser tal, pues la cuestion no es relacionar "normales” con "anormales"
sino personas con capacidades, en mas o en menos distintas del patron cultural vigente.

b) El otro caso es el que revela la falta de luz en ciertos términos citados alternativamente, equiparando
"rehabilitacion", "readaptacion", “reintegracion, “integracion”, "normalizacion", etc., sin precisar hacia qué o
hacia donde se conduce al individuo presuntamente "excluido del sistema". Parece deducirse que se intenta
"volver a adaptar”, "volver a integrar” o simplemente "introducir" a personas con discapacidades en un
sistema social al que, por tener capacidades diferentes, dejaron de pertenecer. {Molveremos sobre el

particularen elcap. 1V.}

2) Un elemento importante para tener en cuenta es la propia definicion
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que de si mismos 'y de su situacion hacen las personas con discapacidades. {Se cita en Economia y
Minusvalia, INSERSO, Madrid, Espafia, 1982: "Hay tres categorias de variables que influyen en el curso de
la discapacidad y en el potencial de rehabilitacion del minusvalido, a saber: las caracteristicas de las
deficiencias, la definicion del minusvalido de la situacion y el entorno en que se desenvuelve (familia, salud,
centro de trabajo y posibilidades de mercado de trabajo) y la naturaleza de los servicios que se ofrecen. La
interaccion de todas (sic) estas variables determina la presencia y la gravedad de la minusvalia debiendo
reflejarse cada una de estas variables en la estructura de los servicios y prestaciones en favor de los
minusvalidos”, pag. 57, sintesis de Saad Nagi: Disability and Rehabilitation: Legal, Clinical and Self
Concepts and Measurements, Columbus, Ohio State, University Press, 1969 (el destacado es nuestro).}

Acertadamente, Mildred Blaxter dice:

"Para él (la persona en vias de rehabilitacién) la Unica realidad es su propio concepto de la situacion. Su
comportamiento dependerd de como se autodefina”’. {Mildred Blaxter, Las etapas de la rehabilitacion,
INSERSO, Ministerio de Sanidad y Seguridad Social, Madrid, Espafia, 1976, pag. 31. (El destacado es
nuestro.) }

Es decir, en todo proyecto de accidn la participacion del beneficiario debiera ser - pues de hecho asi resulta -
de suma importancia. Lo transforma de objeto en sujeto activo, permite enriquecer el proceso con el
conocimiento de sus auténticas necesidadesy a la vez favorece un aprovechamiento mas consciente de los
beneficios, pues él mismo contribuye a obtenerlos superando asi la situacién de desventaja.

En nuestro caso, no se escapa a la regla (salvo excepciones en las que la discapacidad excluye toda
posibilidad de participacion).

Interesa grandemente tanto el concepto que la persona con discapacidades tiene de la "situacién” como de si
misma.

El primero permite conocerla cosmovisidn que se ha formado de la situacion, "su propia filosofia". Permitira
descubrir qué pautas o criterios lo orientan.

El segundo reviste un sentido mas practico. Saber qué piensa de si mismo y en qué grado valora sus otras
capacidades sera el primer elemento para disefiar un proceso rehabilitador.

La experiencia nos ha mostrado que la gama de autodefinicioneses amplisima, desde la autocompasién hasta
los sentimientos de omnipotencia que a veces surgen como mecanismos de estancamiento o superacion,
respectivamente.

Hemos observado que por mas depurados que sean el término y el concepto con que se maneje tanto el
profesional como el allegado a una persona con discapacidades, de poco sirve sino se lo confronta con la
propia definicidn del interesado.

Ademas, sabemos que las definiciones influyen sobre el comportamiento y no s6lo son producto del mismo.
Es necesario conocer la definicion
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que las "personas con discapacidades” hacen de si mismas porque es éste, el plano de las ideas y de las
concepciones, uno de los puntos de partida de la accion.

IV. A modo de conclusién

Hemos planteado las principales razones que nos impulsan a la clarificacion conceptual, demostrando asi un
interés que excede el rigor semantico.

Al pensar en el uso cotidiano de un término es importante que esté implicito el reconocimiento de la eticidad
de la persona humana y de la trascendencia que la actualizacién continua de su sociabilidad tiene para su
crecimiento personal.



En este sentido, es dable reconocer que el empleo de la palabra "discapacitado” en nuestro pais, en tanto
indica "individuos con capacidades en mas o en menos diferentes ......”, significa un avance notable.
Reconoce la integralidad del hombre al indicar un "conjunto™ de capacidades que, al ser alternativamente
desarrolladas, pueden impulsar su normal insercién en el medio social al que pertenece.

Sin embargo, la busqueda de todo aquello que posibilite este propoésito de la manera mas eficaz nos lleva a
rescatar una importante precision sefialada en la "Clasificacion Internacional...":

"Cuando se intenta aplicarel concepto de discapacidad hay que tener mucho cuidado con la forma en que se
expresan las ideas. Como se refiere especialmente a las actividades, la discapacidad tiene relacién con lo que
ocurre - la préctica - en un sentido relativamente neutro, méas que con lo absoluto o lo ideal y con cualquier
juicio que se pueda hacer al respecto. Decir que alguien tiene una discapacidad es mantener la neutralidad,
ya que son posibles distintos matices de interpretacién en relacion con su potencial. Sin embargo, las
afirmaciones formuladas en el sentido de lo que alguien es en vez de lo que alguien tiene, suelen ser mas
categdricas y negativas. Por eso, cuando se habla de que alguien 'estd’ discapacitado, como si con ello se
hiciera una descripcion convincente de este individuo, se corre el peligro de resultar ofensivo y de crear un
estigma". {INSERSO, "Clasificacion Internacional ....”, ob. cit., pag. 59.}

Aunque la ultima observacién es discutible en sus alcances, resulta interesante reflexionar sobre ello. Nos
parece acertado sintetizarlo en la expresion persona con discapacidades, en la medida en que se acentla el
primer término (persona) y se sefiala, se indica o se informa que la misma posee una/s discapacidad/es,
siendo ésta/suna "restriccion o ausencia de la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del
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margen que se considera normal para un ser humano". En términos sencillos, tiene capacidades diferentes o
simplemente "otras" capacidades.

Insistimos en que no debe pretenderse el descubrimiento del "término" dnico y, mucho menos, eterno.

En este trabajo emplearemos persona con discapacidades por los motivos expuestos y hasta que la
experiencia nos demuestre las ventajas de otro mas neutro. Nos parece la expresion mas sencilla y sintética
atendiendo a todas las observaciones consignadas a lo largo de este capitulo, y factible de emplearen el
lenguaje coloquial.

En lo que respecta a la investigacién y a la comunicacién especializada, particularmente en lo que se refiere
al disefio e implementacion de servicios de atencién y promocion de las "personas con discapacidades”,
tomamos como imprescindible la secuencia de las consecuencias de la enfermedad. Diferenciar lo organico,
lo personaly lo social a los efectos de pensar un proceso rehabilitador, nos parece fundamental.

Los términos "deficiencia”, "discapacidad"y "minusvalia”, los conceptosy la clasificacion a que dan origen a
pesar de la provisoriedad a que estan sujetos, son un aporte contundente. Y lo son més alld de posibles
desacuerdos como el que a nuestro entender genera la palabra "minusvalia”, no obstante las razones
expuestas en el Manual.

Sociolégicamente, la nocién de situacion de desventaja que subyace en dicha secuencia puede ser la fuente
de ricas explicaciones para comprender mas acabadamente las posibilidades de integracién y participacion
plena de personas con discapacidades, haciendo la salvedad de que hay diferentes maneras de evaluar la
desventaja: segin el afectado, por sus allegados y por la comunidad. {\Véase: INSERSO, “Clasificacién
Internacional ....”, ob. cit., pag. 47}

Pero los términos, en Gltima instancia, son cristales a través de los cuales se deben visualizar situaciones
reales, dadas en un tiempo, un espacio y un &mbito cultural definidos.

En tal sentido, todo el discurso que lo acompafie debe guardar la coherencia debida.

Términos mas, términos menos, no deben confundirse los medios o instrumentos con los fines.

Tender a conceptos transmisibles, fieles a la realidad, no debe ser una tarea que se agote en si misma.

Su base debe ser la experiencia, la observacién, la sistematizaciény la abstracciéon deldato, del fenémeno. La
auténtica finalidad es la promocion del "hombre", su "integracion plena" y la posibilidad - en este caso a
través de un mensaje claro - de tender a la supresion de desventajas de todo tipo.
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1) La tarea de cuantificacidn de personas con discapacidades. Algunas referencias internacionales

En el capitulo anterior se ha tratado el problema de la clarificacion conceptual, sefialada como una de las
tareas mas urgentes en torno de la problematica de la discapacidad.

Nos ocuparemosahora de una segunda tarea, que surge como fruto de la posibilidad de disefiar un sistema de
atributos o cddigo que facilite el reconocimiento objetivo de aquellas personas afectadas, su clasificacion y
comparabilidad. Es decir, una labor més operativa:

- la de contar a todos aquéllos que poseen los atributos precisados en el concepto;

- la de contarlos espacialmente y ver como se distribuyen;

- la de contarlos espacialmente y comparar las cifras evolutivamente;

- la de contarlos espacialmente, comparar evolutivamente su nimero y estimar sus necesidades,
- etcétera...

Su sentido, como expondremos al final del capitulo, no es simplemente el de barajar cifras mas o menos
estimativas, maso menosexactas, sino el de poseer herramientas que permitan evaluary priorizar la urgencia
de las acciones a encarar.

Nos hemospreguntado cudlesson las modalidades méascomunes de implementacion de este procesoy cuél es
su estado de avance en la Argentina. La primera pregunta nos condujo a rastrear algunas experiencias
internacionales, lo que permitié establecer un marco general para interpretar mas acabadamente la situacion
nacional.

La segunda, que constituye la médula del capitulo, nos llevé a recomponer algunos antecedentes histéricos a
travésde fuentescensales a partir de 1869,y arevisar aquellasiniciativas de significacién que actualmente se
estan llevando a cabo en la Argentina.

Finalmente, y en funcion del analisis y la reflexion de lo anterior, se exponen algunas sugerencias que,
partiendo del conocimiento de la realidad misma, apuntan a mejorarla.
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- Algunas referencias internacionales

Dado que las limitaciones de un trabajo de cuantificacion son bastante comunes, la difusion de este tipo de
datos no tiene alcances muy vastos; de ahi que no resulte facil dar mas que con cifras generales o
estimaciones aproximadas.

Comunmente se dice que el diez por ciento de la poblacidn mundialpadece de alguna deficiencia, pero contar
con el relato de la metodologia de cuantificacion aparece méas bien como una excepcidn.

A continuacion se exponen algunos intentos de varios paises indicAndose - en aquellos casos donde la
informacioén lo permitié - la forma en que arribaron a los datos numéricos.

- Espafia (1977): {En este caso, como en los de los paises que siguen, se transcriben, entre comillas, los
términos empleados originalmente.} en la necesidad de obtener datos concretos a fin de calcular las
consecuencias econémicas de su sistema de seguridad social, especialmente en lo que atafie a ciertas
prestaciones que se conceden a personas que sufren graves "discapacidades”, se utilizaron todos los métodos
estadisticos: censo parcial, encuesta por muestras, encuestas por hogares en ciertas regionesy una
estimacion basada en el registro de las prestaciones por “incapacidad”. {Se consulto “Poblacion
incapacitada de Espafia. Estimaciones cuantitativas”, Monografia N° 8, Servicio de Publicaciones del
Ministerio de Salud y Seguridad Social, Madrid, 1979. De alli se extrajo el cuadro que se transcribe,
simplificado. Entre comillas, se escribe "incapacidad", “incapacitados", usada en el informe original.}

Los datos obtenidos, simplificados, son los que figuran en el cuadro N° 1.
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Cuadro N° 1
Espafia: datos para 1977 (Discapacidad)

Tipo de "incapacidad" (sic) NUmero de Porcentaje de
impedidos todos los
(sic) impedidos
(sic)
1. "Incapacidades" fisicas (defec-
tos de los 6rganos de locomocién) 442.385 39,8

2. "Incapacidades" fisicas distintas de
las de locomoci6n (respiratorias,

cardiovasculares, neuroldgicas, etc.) 238.801 215

3. Ciegos 59.563 54
4.  Mudosy sordomudos 63.255 5,7
5. Personas retrasadas mentalmente 258.995 233
6. Personas con paralisis cerebral 48.235 43
Total 1.111.234 100,0

En los grupos 1) y 2) -"incapacidades" fisicas - se consideraron solamente a las personas con incapacidades
graves que requieren servicios o prestaciones especiales; en el grupo 3) — ciegos -, s6lo las personas con una
vision inferior a 1/20; en el grupo 4) - mudos 'y sordomudos -, se tomo a personas con una pérdida de la
capacidad auditiva alrededor del limite de 75 decibeles. En el grupo 5) - retrasados mentales -, la cifra fue
obtenida combinando el nGmero de personas con un grave retraso, cociente de inteligencia (Cl) inferiora 50
(151.404 personas), con el nimero estimado de personas con un Cl comprendido entre 50 y 70 (107.591
personas). En este estudio, el porcentaje de "incapacitados" en relacién con la poblacion total espafiola
(36.542.000 habitantes en 1977) fue de 3,04%. Es evidente que el calculo estuvo circunscripto a
discapacidades graves y que ciertos tipos, en particular las deficiencias mentales y otras enfermedades
crénicas, requerian una encuesta mas a fondo.

- Reino Unido: seglin una estimacién realizada en 1974 {Informe de un Grupo de Trabajo sobre capacitacion
para la labor social con impedidos, Documento N° 5, Consejo Central de Educaciény Capacitacion en Labor
Social, Londres, 1974.} el 7,8% de la poblacion sufria algin tipo de "invalidez" (sic), mientras que el 3 %
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estd "incapacitado gravemente". No se indica la base de la estimacién ni otra informacién al respecto.

- Paises Bajos: datos publicados en 1977 {Datos de los Paises Bajos, Ministerio de Asuntos Culturales,
Recreativos y Bienestar Social, Rijswijk, Paises Bajos (FS. 18. E. 1977). } ponen de manifiesto que se
establecié una distincion de dos categorias:

- "incapacitados fisicos y sensorios"

- "incapacitados mentales".

Se informa que en la poblacién de cinco afios y més, alrededor del 8,7% estd en un grado mas o menos
grande "impedida" fisicamente, lo que representa mas de un millén de personas. Los "retrasados mentales de
tipo medio"” comprenden alrededor del 1,8% (250.000 personas); los "retrasados mentales graves", alrededor
del 0,7% (100.000) personas.

No hay precisiones respecto del método de obtencién de informacién.

- Bermudas: el Consejo de Rehabilitacion de Bermudas, creado en febrero de 1974, llevé a cabo, como
primer proyecto, "una encuesta {The Rehabilitation Council of Bermudas, "Report of a Survey of the needs
of'the Physically Handicapped of 16 yearsand overand the needs of the elderly”, preparado por T. Murdoch -
Murhead, coordinadorde Servicios para laspersonasde Edad Avanzaday los Incapacitados, mimeografiado,
septiembre de 1977.} para obtener una estimacion fiable del niimero de impedidos fisicos en Bermudas” a
finde "( ... ) acopiar datos basicos y exactos que servirian para planificar de modo racional y econémico las
decisiones con respecto a la prestacion de asistencia a los impedidos". Se decidi6 considerar en la encuesta
solo a los "impedidos" fisicos mayores de 16 afios, puesto que el Departamento de Educacién conocia ya a
los menores de esa edad (la poblacion escolar). Con respecto a las personas con defectos mentalesy
emocionales se resolvié "( ... ) que esta zona delicada requeria una encuesta por separado con un enfoque y
métodos diferentes"”. Debido al pequefio nimero de habitantes de Bermudas fue posible efectuar el censo a
toda la poblacién enviando por correo un cuestionario a cada hogar en vez de utilizar la técnica de muestreo
empleada en estudios similares o haciendo la visita domiciliaria. Los resultados demostraron que por cada
1000 personas, entre 16 y 64 afios, 9 estdn "incapacitadas" fisicamente, mientras que la incidencia de las
deficiencias fisicas en el grupo de edad de més de 65 afios es de 140 cada 1000 personas. Se especifica que
78% de los casos de "invalidez" en los grupos de edad avanzada se deben a artritis y apoplejia, mientras que
la sordera y la ceguera son mas frecuentes en la poblacién mas joven.

Si consideramos datos méas antiguos (1960-1970) tenemos que, segun una encuesta realizada en 1968 en
cinco de los seis Estados de Australia, basada en entrevistas personales con una muestra del 1 % de la
poblacién, aproximadamente 1.090.500 personas, esto es, el 23% de la poblacién,
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sufria enfermedades mé&s o menos cronicas, lesiones o insuficiencias. De este nimero, el 40% comunicé que
este estado limita sus actividades de un modo u otro, es decir, el 9%, aproximadamente de toda la poblacion
se estim6 que padecia "incapacitaciones” pequefas, graves y muy graves. {Naciones Unidas, Comparative
Study on Legislation, Organization and Administration of Rehabilitation Services for the Disabled”
(ST/ESA/28).}

Las cifras de Canada de 1965 ponen de manifiesto la siguiente situacidn respecto de diversas enfermedades
causantes de una "incapacidad".

Cuadro N° 2

Canada - 1965 - (Discapacidad)

Causas de "incapacidad" (sic) NUmero de Porcentaje
personas de los
afectadas afectados

(sic) (sic)

Desordenes mentales y emotivos 2.032.000 46,2

Enfermedades cardiacas y circulatorias, inclusive

enfermedades cerebro-vasculares (debido sobre todo a

arteriosclerosis) 775.000 17,6

Enfermedades reumaticas y artritis 133.000 7,6

Desordenes neuroldgicos, inclusive

epilepsia 105.700 24

paralisis cerebral 32.300 0,7

esclerosis multiple y otras

enfermedades desmielinantes 29.400 0,7
parkinsonismo 29.400 0,7
distrofia muscular 11.700 0,3

Sordera 176.000 4,0

Retraso mental 587.000 13,3

Ceguera y cuasiceguera 137.000 31

Diabetes mellitus 150.700 34

Total 4.399.200 100,0

La lectura de estos casos permite concluir que la variacién de métodos, los diferentes términos y conceptos y
las clasificaciones empleadas dificultan la comparacion entre paises e invalidan estudios evolutivos, pues
incluso en un mismo pais, en periodos sucesivos, generalmente se usan métodos y criterios distintos.

Es comun que los tipos de discapacidades evaluadas sean diferentes: en los ejemplos expuestos las cifras de
los Paises Bajos se refieren a todo
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tipo de discapacidades, mientras que las de Bermudasy Espafia s6lo a los graves. Se consideran, ademas,
grupos de edades diferentes y, a veces, mientras algunos incluyen las discapacidades mentales, otros no.

Si bien es atendible que cada pais opte por el sistema que mejor le resulte, la imposibilidad de manejar datos
con algan grado de sistematicidad no permite el estudio de ciertas constantes que agilizarian el conocimiento
y la posibilidad de solucionar problemas comunes.

11. El andlisis de la realidad argentina

1) Antecedentes de cuantificacion en relacidn con personas con discapacidades



En el caso concreto de nuestro pais partimos de la necesidad de salvar una serie de dudas:

- La poblacién que hoy cominmente se llama "discapacitada":
- ¢era relevada hace un siglo o mas?

- ¢,cémo?

- ¢bajo qué conceptos? ;cémo se los clasificaba?

- ¢qué objetivos se perseguian, explicita e implicitamente?

- ¢qué valoraciones subyacian?

Se tomaron los Censos Nacionales de 1869, 1895, 1914, 1947 y 1960 y los Censos Municipales de la Ciudad
de Buenos Aires de 1887, 1904, 1909 (1910) y 1936, considerando en particular los capitulos referidos a
aquéllos que en la época equivalian a los que hoy llamamos "personas con discapacidades".
Especificamente se procurd observar:

- si se "contaba" a la poblacion discapacitada,

- como se la denominaba,
- si se la clasificaba y con qué criterios,
- el interés subyacente: si era orientado por:

e razones: * sanitarias
* econdmico-sociales
* humanitarias
* discriminatorias
* otras
* tendencias o modas censales
si la cuantificacién era entendida como medio o como fin
si hubo otras motivaciones.
- la continuidad y relacién entre los censos,
- las valoraciones del problema y de la poblacién afectada,
- las innovaciones y sugerencias.
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En sintesis, se traté de conocer la experiencia de una época, sus aportes y sus limitaciones, segin se reflejan
en los censos.

Se eligieron éstos porque a pesar de que algunos diccionarios y manuales consignan que los censos son listas
de las personas o riquezas de un pueblo o nacién, {Esta definicion fue extraida del Diccionario Kapelusz de
la Lengua Espafiola, padg. 338. Similar es la del Diccionario Espasa Calpe, t. 3, p4g. 1257 (Madrid, 1980):
"recuento o inscripcién simultdnea de la totalidad de los habitantes de un pais". Otras fuentes consultadas
aportaron idéntico resultado, todos los cuales son objetables, pues se prestan a confusion, ya que uno de los
caracteres de un censo es garantizar el secreto de la informacidn que aporta el censado, por lo cual es
inadecuado referirse a "listas de personas". En este punto se consulté al profesor Roberto Marcenaro Boutell,
de la Comisién Censal para el Censo de 1980, quien orientd a una definicion més precisa.} su alcance va mas
alla de la simple enumeracion. Seguin fuentes especializadas:

"El censo de poblacion puede ser definido como el conjunto de operaciones que consisten en reunir, elaborar
y publicar datos demograficos, econdmicos y sociales correspondientes a todos los habitantes de un pais o
territorio, referidos a un momento determinado o a ciertos periodos dados.” {Naciones Unidas, Manual de
Métodos de Censos de Poblacién, Nueva York, marzo de 1965, vol. 1, pag. 4.}

Pero, sobre todo, porque consideramos que:

- toda cuantificacion de esta clase esta orientada por un concepto de aquello que se cuenta o por lo menos
una "idea" acerca del objeto a cuantificar,

- los censos son en realidad "radiografias” - con sus errores de medicién y/o precision inclusive - de una
época y por ende de un espiritu social,

- estos relevamientos ofrecen la posibilidad de comparar, arriesgando opiniones evaluativas.

Los objetivos perseguidos fueron:

- sistematizar informacién explicita o implicita sobre la cuantificacién de personas con discapacidadesy
valoracidn que de ellos se hacia, en forma manifiesta o latente.

- Observar la evolucion temporal de los criterios con que se los clasificaba.

- Rescatar observaciones y sugerencias Utiles para el estudio de acciones futuras en el area.

Lo que interesd, basicamente, es el aspecto conceptual y su relacion con la cuantificacion, mas alla de faltas
técnicaso cuantitativas. No obstante, haremosalguna referencia a las cifras advirtiendo sobre la escasa o nula
fiabilidad que merecen, debido a la dudosa formacion de los censistas
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en este tema y al desconocimiento o prejuicio de una poblacion que no siempre declara la existencia de un
discapacitado.

1.1. Los censos nacionales de poblacién
1869
El primer Censo Nacional levantado en nuestro pais nos "asombra" - teniendo en cuenta la distancia de la

actualidad en afios y hechos - al mostrarnos el intento de "contar" a aquellos seres que, con "condiciones
especiales”, parecian diferenciarse del total de la poblacién.

Aparentemente, lo "especial” de estas condiciones es que parecen indicar cierta diferencia marginadora con
respecto al resto de la poblacién.
La clasificacion de estas personas, segun la condicion especial que poseian, es la siguiente:

Condiciones Especiales:
1) Invéalidos En accidn de guerra

Por accidentes

2) Huérfanos De padre
De madre

3) llegitimos

4)Amancebados

5) Dementes

6) Sordomudos

7) Ciegos

8) Cretinos, estlpidos, opas
9) Con bosio (sic) o coto

Son todas condiciones especiales, pero no todas son discapacidades. La ilegitimidad, la orfandad y el
amancebamiento aparecen mezclados con los "defectos fisicos y psiquicos”.

Con respecto a los "invalidos", no hay concepto explicito pero si se los diferencia segin la causa: por accion
de guerra y por accidentes, aunque nada se especifica sobre la naturaleza de estos Ultimos ni sobre los casos
congénitos.

Menciona a las provincias que tienen mas "dementes, monomaniacos, cretinos, estlpidos, etc.", aunque la
categoria reza solamente "cretinos, estipidos, opas".

Se detiene en el nimero de "sordomudos, ciegos y cotudos"” debido a su llamativa y desigual distribucion,
pero en ningin momento precisa los elementos de cada categoria.

No se aclara ningln criterio de clasificacion. Es mas, cabe la impresion
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de que no se partié de una taxonomia previa, sino que pareciera haberse elaborado sobre los datos sin prever
la importancia de una discriminacion precisa.

Este notable esfuerzo de 1869 no incluye otro tipo de consideraciones. De todas maneras, las limitaciones
propias de la época parecen explicar el porqué. Este censo sienta un valioso precedente que sera retomado en
1895, cuando se reconoce reiteradamente la importancia de la continuidad.

1895

Veintiséis afios separan al segundo Censo Nacional del primero, y alli se observa un notable progreso desde
el punto de vista investigativo. En veintisiete de sus paginas ofrece el resultado de lo que se considera "una



de las investigaciones importantes practicadas al formar el Censo Nacional”, que consisti6 en relevar el
“numero de personas afectadas de algunosde esos defectosfisicoso psiquicos de caracter permanente, cuya
0 proporcion con respecto al total de los habitantes constituye cierta desventaja y contribuye al
conocimiento del estado sanitario del pais” (C. 1895, pag. LII1).

Agrupa a estas personas bajo el titulo: "La poblacién considerada segun sus defectos fisicos y psiquicos".
En este acépite se consigna, por primera vez para un censo argentino, el nimero de enfermos. Esto constituy6
una novedad ya que, segln se tenia conocimiento, s6lo se habia hecho en Australia en 1891. Sin embargo, ni
siquiera en este caso era viable la comparabilidad, ya que dicho paishabia considerado a todos los enfermos,
aun cuando no estuvieran en cama, condicion expresa del Censo Argentino.

Se tratd entonces de "conocer el nimero de personas que en el dia del censo se encontraban enfermas,
considerandose como tales Ginicamente aquéllas que se hallaban en cama, pudiendo por lo tanto calificarse
de ineptos para el trabajo, por lo menos temporalmente” (C. 1895, pag. LII1).

Habiendo diferenciado a aquéllos que “temporalmente estan afectados de enfermedad", clasifica a quienes
padecen “defectos fisicos de caricter permanente”.

Incluye las siguientes categorias:

1)Sordomudos

2) Idiotas

3)Alienados

4) Ciegos

5)Coto (bocio o papera)
6)Invalidos
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En lo que respecta a la conceptualizacién, nada apunta en el caso de los sordomudos.

Respecto de los idiotas, se refiere a ellos como a “personas afectadas de la incapacidad intelectual {Es ésta
una excepcional ocasion en que se emplea el término "incapacidad™} que se sintetiza con el nombre de
idiotismo" y aclara que "los censos emplean términos diferentes: idiotismo, cretinismo, imbecilidad, opas,
que para los efectos censales se consideran sinénimos" (C. 1895, pag. L1X).

Se explica que "es bastante dificilhacer una comparacion suficientemente exacta sobre los datos relativos al
desarrollo del idiotismo en las diversas naciones, porque en sus censos varias de ellas no verifican esa
investigacion y, en otras, a consecuencia de que las cifras se presentan reunidas con las correspondientes a
los alienados. Ademas, la constatacion de esta clase de enfermedades es siempre originariamente incierta, de
modo que los resultados deben considerarse solamente como aproximativos”. (C. 1895, pag. LXI1).

En el caso de los alienados no hay referencia explicita a qué se entiende por tales, pero se evidencia interés
por diferenciar alguna causa al relacionarlos con el alcoholismo y la urgencia de las preocupaciones
acuciantes del hombre. llustracion de ello hallamos en un intento de explicacidn de la superioridad del
ndmero de alienados extranjeros sobre los nativos. Se expone al respecto: "quizas tenga en esto una parte
importante el alcoholismo, mucho masdesarrollado en la poblacién extranjera que en la argentina, y también
la mayor preocupacioén en la lucha por la vida que lo afecta mas intensamente que al nativo"” (C. 1895, pag.
LXII).

La imprecision conceptual es similar a la del caso del idiotismo. Cuando se exponen las comparaciones con
cifras internacionales el cuadro correspondiente se titula: "Namero de alienados, cretinos, idiotas, etc..." (sic)
y en cuya presentacion se hace mencidn a la conveniencia de consignar "un cuadro en el que conste el
numero relativo de atacados de enfermedades psiquicas"” (C. 1895, pag. LVI).

Los ciegos son incluidos sin observaciones particulares, salvo la indicacién de que se presentaron dificultades
para compararsunimero con el existente en otras naciones, ya que algunas lo han omitido o no actualizaron
sus datos. Si bien no se sefialan posibles causas de ceguera, se pone de manifiesto el deseo de "que en el
futuro ese término medio disminuya como consecuencia de los progresos generales de la civilizacion y del
arte de curar" (C. 1895, pag. LXX).

El coto o papera presenta una situacion tal vez particular. Aparentemente poco estudiado a nivel
internacional, {"No sabemos que la afeccion del bocio haya sido estudiada en ningin censo salvo el de
Guatemala de 1891 (....)” (C. 1895, pag. LXXIII).} nuestro pais aparece como pionero al continuar la
investigacion que iniciara el censo de 1869. Se lo define como "la afeccién consistente, segln parece, en la
hipertrofia de
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la glandula tiroides que se conoce vulgarmente con el nombre de coto (voz que no aparece en el diccionario
castellano) (sic) y que se denomina también bocio (sic) o papera (... ). En muchos casos el bocio se encuentra
complicado con otras afecciones, como el idiotismo™ (C. 1895, pag. LXX).

Hay una preocupacion por obtener cierta informacién del analisis de las cifras para ampliar los escasos o
supuestos hallazgos sobre el problema. De alli el interés por mostrarciertas constantesen lo que atafie alsexo
y la nacionalidad de los afectados: afeccion doblemente desarrollada en el sexo femeninoy mayorinmunidad
aparente del elemento extranjero, asi como determinar los casos espacialmente.

A los efectos de la investigacion "debian considerarse como invalidas a las personas que hubieren perdido
algin miembro o que por heridas o accidentes se encontraran imposibilitadas de una manera permanente
para el trabajo ordinario, quedando asi comprendidas las que carecian de uno 0 ambos brazos o piernas o de
su uso, las afectadas de heridas que aun curadas imponen un método de vida sedentario y, en fin, todas
aquéllas que por circunstancias andlogas constituyen un elemento pasivo en la sociedad” (C. 1895, pag.
LXXII1). Este fue el criterio utilizado para relevar a los llamados "invélidos" en los dos primeros censos
nacionales, aunque el de 1869 no lo dice explicitamente; en ambos se diferencia la "invalidez por accidente”
de la causada "por accion de guerra". Explica la notable disminucidn acaecida por la "paz relativa de que ha
gozado el pais en ese intervalo"y (... ) "aunque no podemos darnos una explicacién completa de las causas
que han producido esa mejora, puede colegirse que tienen parte en ella la bondad de los tratamientos
quirdrgicos modernosy las mayores facilidades para su aplicacion que hacen actualmente curables las
heridas o accidentesque en el pasado terminaban por la amputacién del miembro o la pérdida de la vida" (C.
1895, p4g. LXXVI).

El objetivo manifiesto de la investigacion realizada es la evaluacion del estado sanitario de la poblacion. Si
recordamos lo transcripto en la pagina 75, veremos claramente que relevar a la poblacion con defectos fisicos
o0 psiquicos (....) "contribuye al conocimiento del estado sanitario del pais".

En funcion de ello hay continuas alusiones que procuran demostrar que la "Argentina es uno de los paises
mas favorables para la conservacion de la salud” (C. 1895, pdg. LV) y aprovechar estas conclusiones como
"una importante materia de estudio (para) los hombres especialistas en las ciencias médicas y los higienistas"
(C. 1895, pag. LVII).

Por nuestra parte opinamos que a todo esto subyace un interés por evaluarla magnitud de la poblacién que no
puede trabajar, preocupacién bastante entendible en un pais que se proponia crecer econémicamente y que
empezaba a recibir un aporte inmigratorio cada vez mascreciente. De aquitambién la importancia dedaruna
imagen "saludable” del pais receptor. Dicese en las conclusiones: "Teniendo en cuenta el total
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de datos que dejamos estudiados, podemos aclarar, a la luz de las cifras estadisticas, que la RepUblica
Argentina es uno de los paisesen que el ser humano goza de mejor salud aun comparandolo con los mejores
de la tierra" (C. 1895, pag. LXXIX).

Si revemos los conceptos mencionados, notaremos que este acépite considera:

A) a los "afectados por defectos de caracter permanente”, lo que constituye “cierta desventaja” respecto del
total de la poblacion;

B) a los enfermos, o sea a aquéllos que podian "( ... ) calificarse de ineptos para el trabajo, por lo menos
temporariamente ". {Con respecto a la cifra correspondiente se aclara en el Censo que si bien en rigor no
puede dar un reflejo exacto del estado sanitario del pais, basta para dar idea de é1.}

Explicitamente este censo toma el “numero de enfermos” (aspecto temporal) y el "nimero de personas
consideradas segiin sus defectos fisicos y psiquicos” (aspecto permanente) como indicadores del estado
sanitario del pais. Esto se ve inclusive cuando se hace referencia alaumento o la disminucion. Nos
encontramos con explicaciones tales como... "podemos sefialar, como una de las causas probables de esa
disminucidn, el aumento de la poblacién extranjera y su influencia en el de la nacional: en efecto, el
inmigrante es por lo general adulto, sano y vigorosamente constituido; los enfermos y débiles no emigran,
porque no se consideran con fuerzas suficientes para la nueva lucha por la vida que es consecuencia directa
del abandono de la patria. Una prueba de ello es que el nimero de los afectados estanto menorcuanto mayor
es la poblacién extranjera en la provincia de que se trate" (C. 1895, pag. LVII).

Esta presuncion especifica la importancia de lo sanitario. Pero, de todas maneras, la correlacién con la aptitud
para el trabajo esta presente siempre. Dicese en el resumen final... "42.528 personas (... ) en elmomento de
verificarse el Censo, se encontraban afectadas de alguna dolencia fisica o psiquica que las hacia inutiles para
el trabajo de una manera més o menos completa y permanente” (C. 1895, padg. LXXVII).

Emana de este estudio un claro interés por disminuir el nimero de afectados, deseo que se funda
primordialmente en la confianza en el progreso cientifico y su orientaciéna la accién eficazy oportuna de los
hombres — suponemos - con posibilidades de decision. Prueba de ello son expresiones tales como:



"(... ) Creo que la constatacion de este hecho (aumento del nimero de sordomudos en Catamarca) debiera
dar origen a una seria investigacion, no sélo para aclarar las causas del mal, sino muy especialmente para
tratar de remediarlo en cuanto esto dependa de la voluntad y fuerza del hombre" (pag. LVIII).
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"("... )siendo de suponer que en el futuro ese término medio disminuya como consecuencia de los progresos
generales de la civilizacion y del arte de curar” (...) (pag. LXX).

(....) El estudio detenido del cuadro que analizamos (afectados de bocio) sugiere muchas reflexiones y hace
desear se busque la manera de disminuir un mal que afecta gravementea cuatro provincias argentinas"” (pag.
LXXIIT).

Otra caracteristica del Censo de 1895 es la conciencia de la continuidad de este tipo de trabajosy de su
importancia para efectuar comparaciones de interés entre provincias y con "aquellos paises en que se ha
practicado andloga investigacion", pues - se sugiere - "es conveniente efectuar algunas comparaciones
internacionales que nos indiquen cuél es el puesto que a este respecto nos corresponde en la humanidad” (C.
1895, pag. LVIII).

1914

El Censo de 1914 continuara, diecinueve afios después, el camino que habian comenzado a desbrozar los
anteriores. Se explicita que .. ."a imitacién de lo que hicieron (... ) los de 1869 y 1895 (se han) investigado
algunos datos relacionados con el estado fisico y psiquico de los habitantes” (C. 1914, pag. 269).

Es éste el tercer Censo Nacional que toma en cuenta el tema, y el segundo - siendo el primero el de 1895 -
que consigna el namero de enfermos. La explicacion de esta opcidn aporta elementos que refuerzan algunas
de nuestras observaciones precedentes:

"El Censo de 1895 traté de conocer el nimero de personas que en el dia del Censo se hallaban enfermas, en
cama, ineptas, por consiguiente, para el trabajo. Proponiase dicho censo tener una idea, aun cuando fuera
aproximada, del estado sanitario general de todo el pais" (C. 1914, pag. 270).

Se observa una vezmasla relacién "enfermedad (aspecto temporal) o defecto (aspecto permanente) / estado
sanitario-aptitud para eltrabajo". La hipétesis subyacente parece aclararse e implicaria los siguientes posibles
términos:

- NUmero de enfermos y defectuosos como indicador del estado sanitario de la poblacion
* Hay muchos enfermos y/o defectuosos, entonces las condiciones sanitarias no son satisfactorias.

O bien
* Hay pocos enfermos y/o defectuosos, entonces las condiciones sanitarias son satisfactorias.
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- Aptitud para el trabajo

* Los que estdn enfermos o defectuosos - ineptos para el trabajo por definicion - restringen la potencialidad
del aparato productivo.

Los comentarios que se exponen en el capitulo respectivo - homoénimo del de 1895 - muestran una cierta
orientacién que, siendo aparentemente sanitarista, deja traslucir el humanitarismo y la caridad publica,
propios de la época y de décadas anteriores.

Referencias tales como ..."estos miembros desvalidos y menesterosos de la sociedad” (sobre los ciegos, C.
1914, pag. 247) y la necesidad de "interesar los sentimientos caritativos de las personas filantropicas (sobre)
la situacién (... ) en extremo afligente y (que) reclama una intervencion rapida de parte de los poderes
publicos o de las instituciones de caridad para que la hagan llevadera™ (C. 1914, pag. 274), aparecen como
sintesis ilustrativa de lo dicho. Incluso se rescata la impresion de cierto fatalismo y de la imposibilidad o no
contemplacién de una promocién humana integral que condujese al "defectuoso" - respetando el lenguaje de
la época -a una integracion a su comunidad. Las categorias por las que opta este censo son tres:

1)Enfermos

2)Ciegos
3) Sordomudos

Esta reduccién obedecid a que se considerd innecesario manteneren la clasificacién defectos que se hubiesen
reducido notablemente, tal es el caso de los invalidos de guerra, los idiotas o "cotudos".

Se toma el mismo concepto de enfermo que el empleado en el Censo de 1895.

Con respecto a los ciegos, se nota ese sentido humanitarista que indicAramos. Se sefiala por primera vez en un
censo que, teniendo en cuenta el nimero de ciegos que habitaban nuestro pais, la Institucién Argentina de
Ciegos solicité a la Comision del Tercer Censo su colaboracion para llevar a cabo una investigacion
especifica. Uno de los resultados de la misma indicaba la situacion "en extremo afligente" de las familias de
la mayoria de los ciegos (C. 1914, pag. 274).

De alguna manera, una vez mas el defecto aparece asociado con ciertos atributos - pobreza o indigencia, en
este caso: "condicién especial” que segrega, en el censo de 1869 - propios de la poblaciéon marginal, 0, mas
precisamente, que delimitan o caracterizan a las personas que vivian "al margen" de la sociedad de su época.
En este sentido, tomamos la expresion "al margen" como posible sindnimo de "falta de integracién”.

En relacion con los sordomudos se aportan solamente elementos cuantitativos y datos respecto de su
distribucion, con lo que se cierra este capitulo.
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1947

Refleja este censo una modalidad distinta después de tan extenso intervalo sin relevamiento.

Desaparece de sus titulos la referencia directa a "poblacion segin defectos fisicos y psiquicos" comun a los
tres anteriores, dando lugar al término "incapacidad”.

Presenta también una referencia directa a las "posibles deficiencias de los datos logrados". Se hacen al
respecto dos observaciones interesantes:

“No todoslos jefes de familia declararon los defectos fisicos que pudieran aquejarle personalmente o a algin
miembro de su familia, por razones faciles de suponer"” (C. 1947, pag. LXXXV).

"( ... ) Conspira contra la exactitud de los resultados la posible confusion en que pueden haber incurrido
declarantesy censistas al especificar ciertos defectos o incapacidades, porignorancia muy explicable de esta
materia, confundiéndose enfermedades e incapacidades” (C. 1947, pag. LXXXV).

En la primera cita se pone de relieve la posibilidad de respuestas falsas o bien de omisiones aludiendo
implicitamentea la vergiienza, a desconfianza o el resquemor del censado respecto de su propia discapacidad
o0 de la de un familiar.

En la segunda, se indica de algin modo la falta de difusion, y por ende de preparacion, que lesiona la
posibilidad de clasificar afinadamente las afecciones, situacion comun tanto en el censado como en el
censista.

Estas observaciones las extiende también a las cifras obtenidas precedentemente.

Las mencionadas cuestiones y las que a continuacién comentaremos componen un capitulo titulado
“Poblacion que adolece de ciertas incapacidades o defectos fisicos". Se procura relevar a aquellas personas
que tuvieran "alguna incapacidad fisica; como ser: sordo, mudo, ciego, sordomudo o cualquier otra clase de
incapacidad, aunque no fuera una de las enumeradas" (C. 1947, pag. LXXXV).

Segun el cuadro correspondiente, las categorias son:

1)Ciego

2)Sordomudo

3)ldiota

4)Demente

5)Invalido y paralitico

6) Enfermo crénico

7) Incapacitado por accidente de trabajo.
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Atendiendo a la necesidad de evitar las fallas apuntadas, se explica que "la ceguera es uno de los defectos
fisicos en que hay menos probabilidades de que se hayan cometido errores, dado lo simple de su
comprobacién” (C. 1947, padg. LXXXV).

Si bien se distingue, entre las incapacidades, a sordos, mudos y sordomudos, la categoria respectiva parece
reunirlos a todos sin discriminacién. Incluso las referencias posteriores mencionan exclusivamente a los
Gltimos. Ninguna innovacién o precision se observa con respecto al concepto de idiota, pues se aclara que en
esta categoria se incluyeron a aquéllos que responden indistintamente "como que fueran idiotas, estipidos,
cretinos, opas, atrasados mentales, etcétera™.

Para los dementes se reserva la expresion sinénima "personas atacadas de demencia", tnico elemento
particular.



Bajo el titulo "otros defectos fisicos" se agrupa a las personas "atacadas de invalidez, parélisis, enfermedad
cronica o incapacidad por accidente de trabajo" (C. 1947, padg. LXXXVII).

Es la primera vez que se suprime de titulos o denominaciones la referencia a lo psiquico, usdndose
exclusivamente "defectos fisicos". Por ello aparece confusa la mencién de idiotas, dementes o enfermos
cronicos sin detalle.

Resulta éste un capitulo breve y conciso donde los aspectos demograficos resaltan claramente. No se registra
alusion alguna a los objetivos, prop6sitos o valoraciones subyacentes, sino mas bien un interés practico en
relevar la evolucion de personas con defectos a lo largo de los setenta y ocho afios que separan a éste del
Censo de 1869. De ahi la referencia, en la explicitacion de las cifras de cada categoria, a los tres
relevamientos poblacionales anteriores, con las limitaciones estadisticas a las que ya hemos aludido.

En este sentido, este censo hace una recomendacion importante: “(...) La exactitud en los (resultados) s6lo
podria ser lograda por medio de un censo especial y que fuera levantado por personal competente y
preparado para ese relevamiento” (C. 1947, padg. LXXXV).

Evidentemente, las imprecisiones, prejuicios, omisiones, etc. han influido de tal modo que la escasa
confiabilidad de los datos ha generado una toma de conciencia importante respecto del caractery la
necesidad de este tipo de relevamientos. Conciencia quetal vez haya estado en los censos anteriores pero que
se pone de manifiesto, por primera vez, en 1947,

1960

Un estilo diferente caracteriza el Censo del '60. Se omiten comentarios respecto de los resultados, que son
sistematizados en cuadros titulados “Poblacién que adolece de impedimentos fisicos de caracter permanente
clasificada por tipos de incapacidad....”.
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La cédula censal respectiva contempla en su pregunta N° 18:

"¢ El censado padece de algin impedimento de caracter permanente? (si la respuesta es afirmativa,
especifique el tipo de impedimento de acuerdo con las instrucciones del Manual de Empadronamiento). Esta
pregunta se referia a los afectados por alguna incapacidad crénica que ocasionara una disminucion de la
aptitud fisica o mental, general o local, resultado de herencia, enfermedad o traumatismo, que restringiera, en
alto grado, la actividad econdmica. En tales casos debia especificarse la causa de la incapacidad: ceguera,
sordera, mudez, sordomudez, enfermedad crénica del corazén, deformidad congeénita, paralisis, amputacion,
enfermedad nerviosa o mental, etc:.” (C. 1960, t.I, pags. 46/47, capitulo "Caracteristicas de la cédula de
poblacién").

Con respecto a las categorias de esos tipos de incapacidad observamos que, si bien guardan ciertas
semejanzas con las del censo precedente, reflejan algunas variaciones. Son ellas:

1)Ciego
2)Sordomudo
3)Sordo

4)Mudo

5)Opa

6)Demente
7)Invélido o lisiado
8)Paralitico
9)Otras causas

Definitivamente, el término "defecto” es reemplazado por el de "impedimento". Aparece mas clara la
diferencia entre la "incapacidad" (ceguera, sordera, invalidez, etc.) e "impedimento" (impedidos de ver, de
oir, de caminar, de ejercer actividades motoras, etc.). Esto Gltimo no es explicito, pero puede inferirse. La
confusién esta a nuestro modo de ver, en la categorizacién que aln no es ni exhaustiva ni excluyente.

El cambio de idiota por opa, agregar el término lisiado, la omision de los enfermos cronicos y de los
incapacitados poraccidentes de trabajo, separar invalidos y paraliticos, etc. plantean serios interrogantes que
debilitan sensiblemente la posibilidad de la comparacién de 1947 con 1960.

Ya no es solamente la omision de informacion por parte del censado o la dificultad de reconocimiento y
diferenciacién tanto de éste como del censista, sino la imprecision conceptual con que se organiza esta
seccidn del relevamiento.

Es el de 1960 el Gltimo censo nacional que se ocupa de este tema. Los de 1970 y 1980 directamente no
incorporan ninguna pregunta al respecto,
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{Similar experiencia es la francesa:

"El censo general de la poblacion de 1960 incluia indicaciones sobre el namero de disminuidos. Pero por
diversas razones de orden técnico y psicoldgico, las cifras obtenidas no han sido consideradas como
concluyentesy la experiencia no se renovd con ocasion del censo de 1968, en Boletin del SEREM, ob. cit., n°
1, pag. 35.} fundamentalmente por considerarse que este tipo de conteos debian hacerse con independencia
suficiente como para garantizar una preparacién adecuada tanto del censista como de la poblacién, lo que
abre una especie de discusién que retomaremos méas adelante.

Los censos municipales de poblacion (Buenos Aires)

Considerada la experiencia censala nivel nacional, nos parece ilustrativo complementaresa imagen con la de
un municipio tan importante como el de la ciudad de Buenos Aires.

Si bien noes mucha la informacién aprovechable o no agrega elementos a los ya vistos, presentamos, a modo
de sintesis, las principales caracteristicas de los capitulos respectivos.

El primer Censo Municipal considerado oficialmente es el de 1887. A éste suceden el de 1904, de 1909 -
conmemorativo del Primer Centenario de la Revolucién de Mayo -y el de 1936.

Eran referidos a la "Poblacion, Edificacién, Comercio e Industrias de la Ciudad de Buenos Aires" y por lo
general tomaron como parametros los censos nacionales (1869-1887; 1895-1904) u otro comunal (1904-
1909).

Todos - excepto el de 1936 - consideraron a la "poblacion segin defectos”. Entre ellos se citaban
indistintamente los psiquicos o fisicos, aunque por lo general se referian explicitamente a los segundos.

A los efectos comparativos entre uno y otro censo {Las comparaciones - desde el punto de vista de la
jurisdiccién - dejan mucho que desear, ya que se consideran diferentes partidos segiin cada censo.}

utilizaron estas categorias, casi generalmente:

1) Ciegos

2) Cretinos

3) Dementes
4)Sordomudos
5) Invalidos

Sin embargo la informacion recabada porcada uno particularmente se agrupaba segun las posibles siguientes
opciones (salvo alguna que otra variacion o diferencia de orden):
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Defectos

1) Ciegos

2) Cretinos

3) Dementes
4)Privados de una o ambas piernas
5) Invélidos
6)Jorobados

7) Mancos
8)Paraliticos

9) Sordos
10)Sordomudos
11) Tuertos

12) Varios

La explicitacién de las mismas resulta insuficiente y en algunos casos confusa. Hay errores de ordenamiento
y de conceptualizacién. El Gnico censo que define invalidos es el de 1887, donde se los sefiala como "las
personas civiles y militares que carecen de una o ambas piernas, de uno o ambos brazos" (C. 1887). No
obstante la cuarta categoria especifica a aquéllos "privados de una o ambas piernas", mientras que la quinta
nuclea a los "invalidos", la séptima a los "mancos" y la octava a los “paraliticos", lo que implica una posible
superposicion.

Por otra parte, se sefiala méas la "carencia" que la posible conservacion de un miembro indtil.



Se diferencia entre cretinos y dementes, sin aclaracion de cudles son las caracteristicas de unosy de otros,
mientras que otros censos los consideraban en la misma categoria.

Esto, sumado a la ausencia de otro tipo de observaciones, haria presumir que sélo se siguié un modelo censal
y que no hubo otra finalidad particular. Pues a pesar de incluirse en la mayoria de los casos el nimero de
enfermos {Por ejemplo, dicese en las "Instrucciones” al empadronador del Censo de 1904: "Consignara con
una sola palabra siesalgo de lo que se le pregunta. Si estd enfermo en cama, lo dira” (C. 1904, pag. VIII).
En cierta forma recoge la influencia del Censo de 1895, que es el primero que incluye este dato.} y de
encontrarse algunas referencias aisladas en torno de lo sanitario, esto aparece como copia, reiteracion o
imitacion de un relevamiento anterior, aunque de ninguna manera niega la posibilidad de un interés latente.

1.2. Lascifras

Como dijéramos al principio del capitulo, las cifras obtenidas en cada etapa censal - nacional y municipal -
son poco confiables.

Sin embargo presentamos a continuacion algunos cuadros estadisticos que han sido elaborados con datos
extractados de cada censo.
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El objetivo no s6lo es mostrarcuantos discapacitados se “contaron" {En ningin momento puede decirse que
estas cifras muestran cudntos discapacitados "habia" o "existian" en nuestro pais, pues suponemaos, casi con
certeza, que habia o existian muchosméasy que no fueron registrados por diferentes razones: el censista no lo
identifico, la familia lo negg, etc. Por ello la palabra "contaron™ en el texto no es casual: los nimeros revelan
a los discapacitados “"contados" en cada censo, no los existentes en ese afio.} sino observar también las
diferentes categorias en que se los agrupaba y, en funcién del analisis de paginas anteriores, captar como la
diferencia de criterios obstaculiza la comparacién y el estudio evolutivo.

Los cinco primeros cuadros ofrecen la cantidad de personas discapacitadas, por categoria y cifra total,
expresadas tanto en nimeros absolutos como proporcionalmente cada 100.000 habitantes. Cada titulo
reproduce la terminologia del censo respectivo.

El sexto cuadro - confeccionado con la intencién de calcularla incidencia de la poblacion discapacitadasobre
la poblacién total del pais - aparece como un resumen de los anteriores.

Poblacién con discapacidades: Argentina, segun cifras de los Censos Nacionales de Poblacidn

Cuadro N°1
1869 - Poblacién con "condiciones especiales” (total del pais)
Condiciones especiales N° absoluto Prop. ¢/100.000 hab.
Invélidos 14.289 822
(en accion de guerra) (4.867) (280)
(por accidente) (9.422) (542)
Dementes 4.003 230
Sordomudos 6.626 380
Ciegos 3.529 203
Cretinos, estlpidos, opas 4.223 243
Con bosio (sic) o coto 5.200 299
Total 37.870 2177

Fuente. resumen elaborado con datos del Censo de 1869 y el de 1895.
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Cuadro N° 2

1895 - Poblacion considerada segiin “sus defectos fisicos y psiquicos (total del pais)

Afecciones (sic) N° absoluto Prop. ¢/100.000 hab.
Sordomudos 5.627 142
Idiotas 2.520 64
Alienados 2.647 67
Ciegos 3.526 89
Con bosio (sic) 6.459 163
Invalidos 4.898 124
(en accion de guerra) (557) (14)
(por accidente) (4.341) (110)
Total 25.677 649
Enfermos 16.852 426

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1895.

Cuadro N° 3
1914 - Poblacion considerada segun sus defectos fisicos y psiquicos (total del pais)
Defecto N° absoluto Prop. €/100.000 hab.
Enfermos 88.866 1.127
Ciegos 6.856 87
Sordomudos 7.798 99
Total 14.654 186

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1914
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Cuadro N° 4

1947 - "Poblacion que adolece de ciertas incapacidades o defectos fisicos" (total del pais)

Incapacidad o defecto (sic) N° absoluto
Ciegos 14.259
Sordomudos. 7.299
Idiotas 8.328
Dementes 35.191
Invalidos y paraliticos 24.793
Enfermos cronicos 8.372
Incapacitados por accidente de trabajo 439
Total 98.681

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1914.

Cuadro N°5

1960 - "Poblacion que adolece de impedimentos fisicos de caracter permanente, clasificada por tipo de
incapacidad" (sic) (total del pais)

"Incapacidad” N° absoluto
Ciegos 15.458
Sordomudos 6.902
Sordos 10.457

Mudos 2.970



Opas 15.833

Dementes 35.037
Invalidos o lisiados 19.505
Paraliticos 25.850
Otras causas 175.000
Total 307.012

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1960 (titulo original)
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Cuadro N°6

Incidenciade la poblacion discapacitada en la poblacién total del pais, segun las cifras consignadas en los
censos nacionales

Afo Poblacion total Poblacion discapacitada % de poblacion discapacitada
1869 1.737.076 37.870 2.18
1895 3.954.911 25.677 0.64
1914 7.885.237 14.654 0.18
1947 15.893.827 98.681 0.62
1960 20.013.793 307.012 0.15

Fuente: resumen elaborado con datos de los cinco censos nacionales mencionados.

Si bien se han calculado los porcentajes, su lectura informa solamente la relacion "poblacién general-
poblacién con discapacidades de cada afio". La comparacién de estas cifras o el estudio evolutivo no puede
llevarse a cabo porque estan referidas a diferentes categorias. Observandolas, tenemos:

1) En 1869y 1985 no se incluye a los "enfermos". A pesar de que el censo de 1985 los cuenta por primera
vez, los consigna por separado. Son los dos Unicos censos que toman a las personas con "bosio™ (o bocio, 0
coto o paperas) (véanse los cuadros N° 1y N° 2).

2) En 1914, a diferencia de todos los censos, esta cifra agrupa exclusivamente a ciegos y sordomudos. Al
igual que en 1895, los enfermos se cuentan separadamente (véanse el cuadro N° 3).

3) En 1947 se suman a las categorias mas comunes las de "enfermos crénicos"”, "invalidos y paraliticos" e
"incapacitados por accidente de trabajo" (sugiriendo ademas la posibilidad de lamentables superposiciones;
véase el cuadro N° 4).

4) En 1960 se distinguen "sordomudos”, "sordos" y "mudos", asi como "otras causas"; (véase el cuadro N°5)

En sintesis: la imposibilidad de la comparacion de estas cifras se apoya en las siguientes razones:
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a) Se sabe que hay errores de medicidn, lo que permite decir que estas cifras:
1) no representan a la poblacion con discapacidades que habitaba en nuestro pais en esos afios,
2) representan “solamente” a la poblacion con discapacidades “que cada censo conto”.

b) Cada censo contd diferente tipo de poblacion con discapacidades.
c) Estas cifras representan contenidos distintos por lo cual se ve afectada su comparacion.

La necesidad de promover relevamientos de personas con discapacidades es evidente. Pero antes que nada
debe insistirse en la importancia de los conceptosy de la formacién de una conciencia social que permita una
colaboracidn total de la poblacion con este tipo de iniciativa.

A continuacién,algunoscuadrosde los Censos Nacionales ejemplifican como se realizaba la comparacién de
los datos, aceptandose categorias combinadas o consideradas equivalentes. A nuestro criterio carecen de
validez informativa por las razones expuestas.

Comparaciones intercensales

Cuadro N°7

Poblacién con “condiciones especiales” (total del pais)

Defecto Prop. ¢/100.000 hab.
1869 1895
Sordomudos 380 142
Idiotas 243 64
Alienados 230 67
Ciegos 203 89
Coto (bocio o papera) 299 163
Invalidos 822 124
Total 2177 649

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1895.
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Cuadro N° 8

"La poblacion enferma, ciega y sordomuda” (sic)

Afeccion N° absoluto
1869 1895 1914

Enfermos - 16.852 88.866
Ciegos 3.529 3.256 6.856
Sordomudos 6.626 5.627 7.798

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1914 (el titulo es original).

Cuadro N°9

“Los idiotas registrados en los cuatro censos" (sic)

Censo Namero Tasa 0/000 habitantes
1869 4223 243

1895 2.520 6,4

1914 - -

1947 3.328 5,2

Fuente: resumen del cuadro N° 46 con datos del Censo de 1947 (el titulo es original).

{Las cifras de “idiotas" y "dementes" son las menos fiables, tanto por la dificultad en su reconocimiento
como por los criterios variados con que se los contaba (recuérdese que algunos censos mezclaban cretinos,
opas, estupidos, etcétera.).
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Cuadro N° 10

"Los dementes registrados en los cuatro censos- (sic)



Censo Numero Tasa0/000 habitantes

1869 4.003 23,0
1895 2.647 6,7
1914 - -

1947 35.191 22,1

Fuente: resumen del cuadro N° 47 del Censo de 1947 (el titulo es original).
Censos Municipales

Cuadro N°11

1887 - "La poblacién segun sus defectos fisicos" (sic)

Defectos (sic) Total
Ciegos 226
Cretinos 65
Dementes 1.095
Privados de una o ambas piernas 569
Invélidos 171
Jorobados 84
Mancos 266
Paraliticos 172
Sordos 130
Sordomudos 171
Tuertos 442
Varios 86
Total 3.477

Fuente: resumen del cuadro homoénimo del Censo de 1887 (el titulo es original).
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Cuadro N°12

1904 — “La poblacion seguin sus defectos fisicos" (sic)

Defectos (sic) Total
Ciegos 444
Cretinos 370
Dementes 3.422
Privados de una o ambas piernas 146
Invalidos 188
Jorobados 20
Mancos 71
Paraliticos 156
Sordos 661
Sordomudos 442
Mudos 89
Tuertos 96
Varios 533
Total 6.638
Enfermos 4.648
Total General 11.286

Fuente: resumen del cuadro homénimo del Censo de 1904 (el titulo es original).
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Cuadro N°13

1909 - La poblacién segun sus defectos fisicos

Defectos fisicos (sic) Total
Ciegos 552
Idiotas 538
Sordomudos 625
Sordos 590
Rengos 172
Tuertos 119
Dementes 3.065
Invélidos 205
Jorobados 34
Mancos 108
Varios 637
Total 6.645
Enfermos 5.829
Total general 12.474

Fuentes: resumen del cuadro homaénimo del Censo de 1909.
1.3. Algunas reflexiones

A partir de la revision de estas experiencias censales hemos intentado mostrar la incidencia de lo conceptual
en un proceso de cuantificacion y sus posibles resultados.

Al comienzo planteamos una serie de interrogantes que si bien no han podido ser respondidos en su totalidad
orientan la reflexion sobre el tema.

Estas preguntas se sintetizan en una:
- En la Argentina, ¢se relevaba - hace méas de un siglo - a la poblacion que hoy llamamos "discapacitada"?

La respuesta es afirmativa. La razén pareciera ser la de que aparentemente se la reconocia como “diferente” y
hasta da la impresion de que se tenia por importante saber quiénes eran los "diferentes”.

Una lectura de los capitulos censales, tomados cronolégicamente, permite apuntar tentativamente una serie
de razones probables:

- por piedad,
- atendiendo a una caridad puUblica enraizada en los patrones culturales vigentes,

- talvez porun interés practico de conocer la poblacién potencialmente

95
activa en un pais con espiritu expansivo y con necesidad de crecer econémicamente,



- orientada porobjetivos sanitaristas, bajo la influencia del progreso cientifico que “entusiasmo"a una época,
apareciendo como la solucion por excelencia,
- por imitacion de modelos censales de otros paises.

Puede habermuchasrazones. Sin embargo éstassurgen no como alternativas o excluyentes sino combinadas,
con mayor o menor peso relativo segin la época.

La constante parece ser el hecho de que siempre se manifiesta la importancia de estimar el namero de
"personas con defectos fisicos o psiquicos"y saber donde se localizan.

En este sentido, y en razon de justicia, resulta insoslayable reconocer el aporte que estos capitulos censales
significan para la investigacion social, como bases sugerentes de hip6tesis. Al margen de las observaciones
que hemoshecho, encontramos aspectos llamativos, de gran interés para el especialista, como lo es el caso de
la evolucion de los discapacitados sensoriales - ciegos, sordos, mudos - a partir de 1914 (véanse cuadrosde la
pag. 87 y sucesivos). Se nota alli un gran incremento de ciegos (practicamente se duplican las cifras),
tendencia que se reitera en 1947 y que no se da en otras categorias.

Si bien estas consideraciones exceden el objetivo del capitulo, deben ser tenidas en cuenta para trabajos
futuros, con referencia al tratamiento y prevencion de causas puntuales de discapacidad.

A pesar del bache que se produce a partir de 1960, se han dado los pasos iniciales para abordar una
cuantificacion de personas con discapacidades:

- histéricamente nuestro pais muestra sensibilidad hacia el problema,

- metodoloégicamente hay una experiencia - tal vez modesta, pero concreta - en el relevamiento de personas
con discapacidades,

- técnicamente estan dadas las bases para detectar las principales fallas,

- socialmente esta presente el interés de diferentes instituciones y organismos - publicos y privados - en
llevar a la accion una serie de propuestasen pro de la promocién integral de las personascon discapacidades.
Quedan también obstaculos que deberian ser resueltos. Son ellos, basicamente, la dispersion y superposicion
de esfuerzos, la carencia de acuerdosexplicitos respecto de las clasificaciones que empleary la formacién de
una conciencia social en forma gradual.

No obstante,algunasiniciativas muy recientes, puntualesy masbien aisladas,aparecen como alternativas de
superacion sumamente validas.
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Su estudio nos ha llevado a establecer algunas constantes interesantes y dignas de ser tenidas en cuenta.

2) Iniciativas actuales

Después de un interregno de aproximadamente veinte afios, las energias insufladas por las actividades del
Afio Internacionalde las Personas Discapacitadas - tal la denominacion local - parecieron incentivar a ciertos
sectores de la poblacién a renovarel espiritu de las accionestendientes a la integracidn de estas personas a su
comunidad, para beneficio de aquéllasy de ésta.

La difusién de ciertas propuestas permitio esclarecer a los ojos de algunos grupos la urgencia de partir de la
deteccion de personas afectadas por alguna deficiencia para llegar a acciones mas profundas en el area.
Como es de suponer, en esta nueva etapa se plantearon posiciones divergentes, no tanto en cuanto al objetivo
- respecto del que hay acuerdo - sino a la forma de concretarlo.

Mientras algunos pedian que se incluyera el requerimiento de informacion especial en las cédulas de los
Censos Nacionales de Poblacion y otros abogaban por censos especiales, otro sector de opinidn se oponia a
ello y sugeria propuestas alternativas.

Estos Gltimos argumentan que, dado que los censos muestran estaticamente a la poblaciéon en un momento
determinadoy como la poblacién discapacitada cambia continuamente - por incremento o por disminucién -,
la concrecién de un censo implicaria un elevado esfuerzo que resultaria desmedido si se tiene en cuenta lo
que puede obtenerse y su escasa fiabilidad.

Por ello sugieren otras técnicas mas dindmicas, menos costosas y factibles de seguimiento que un censo
especial a nivel nacional.

De tal suerte vieron la luz una serie de proyectos - sin relacion entre si - que se han llevado a cabo con escasa
difusién, casi como ensayos, revelando intereses que revierten la tendencia clasica del mero conteo. En la
practica todos han sido concebidos como una primera etapa, a corto o mediano plazo, para articularse
dindmicamente con programas de prevencién y rehabilitacion en el largo plazo.

La escasez de recursos - constante entodos los casos - ha sido compensada con el compromiso profesional de
sus autores.

Todo ello les da un valor especial, trasluciendo la necesidad de convertir un hecho estadistico en un
acontecimiento cuanticualitativo que aparezca como medio y no como fin en si mismo.

A continuacion haremos referencia a cuatro ejemplos, sumamente interesantes, que sintetizan el estado actual
de la cuantificacion de personas con discapacidades en la Argentina. Cabe aclarar que elaqui llamado
"estado actual” implica un momento determinado de nuestra investigacion. Como no todos son trabajos
concluidos, para un fiel y veraz
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seguimiento de su evolucién aconsejamos al lector interesado recurrir a las fuentes, pues tal vez en ocasién
de su consulta hayan variado los resultados que se presentan.

a) Direccion Nacional de Rehabilitacion: Programa de Atencion Primaria en Rehabilitacién (Primera
Etapa).

Este programa comienza a prepararse a fines de la década del 70 con diferente ritmo en las provincias
implicadas. Ha sido elaborado con la colaboracién de la Organizacién Panamericanade la Salud (OPS) y esta
inspirado en una experiencia similar llevada a cabo en Toluca, México. {Se puede consultar: OPS, Ayuda en
el hogar a las personas con impedimentos: un nuevo enfoque de la rehabilitacion, publicacién cientifica n°
411, Washington, 1981.}
Se propone brindar la maxima cobertura con el minimo gasto, mediante la aplicacién de tecnologia
simplificada.
Se lleva a caboen las provincias de Jujuy, La Rioja y Neuquén, las que han sido seleccionadas por responder
a una serie de requisitos previamente fijados. Son ellos:
- tener una estructura hospitalaria que quedase como "continente profesional”, es decir que existiera una red
de derivacion para los casos que asi lo requiriesen, asegurando la continuidad del programa;
- contar con una dependencia administrativa que ejerciese la supervision.
Originalmente ha sido pensado en dos etapas:

"l- ldentificacion de las personas con impedimentos.

"2- Aplicacion experimental de tecnologias basicas de rehabilitacion. " {OPS, Ayuda en el hogar .... ob.
cit., pag. 11.}
La Direccion Nacional de Rehabilitacién de nuestro pais, en consecuencia, se ha propuesto:
"Reunir los elementos necesarios para que las provincias evallen la situacion y a la luz de las necesidades
pongan en practica la segunda etapa.

Para ello, considera:

"Acciones a corto plazo: identificar el problema, detectando las patologias motoras, sensoriales, viscerales y
mentales mas frecuentes.”

"Mediano plazo: identificar a las personas discapacitadasen la provincia para planificar la atencion mediante
acciones basicas de rehabilitacion.”

"Largo plazo: enfatizar la autorrehabilitacién y el autoentrenamiento
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bajo la guia de un supervisor local utilizando medios efectivos y econdmicos.” {Direccién Nacional de
Rehabilitacién, Atencidn primaria en Rehabilitacion: metodologia para la deteccidn de personas
discapacitadas, Secretaria de Salud, Ministerio de Salud y Accion Social, Documento de trabajo, S.L., S.F.,

pags.2y 3.}

Los "agentes de salud" afectados al programa, mediante visitas domiciliarias, se abocan a la deteccion e
identificacion de personasatacadas de alguna deficiencia, orientados por formularios de la OPS mediante los
que se procura clasificar a los miembros de la familia visitada segln veintidds problemas.

Son ellos:



. Est& postrado en cama.

. No camina dentro de la casa.

. No camina fuera de la casa.

. No puede agacharse.

. No puede usar sus brazos 0 manos.

. No siente en las manos o pies.

. Tiene dificultad para aprender.

. Tiene convulsiones.

" 9. Tiene dificultad para ver.

“10. Tiene dificultad para oir.

" 11. Tiene dificultad para hablar.

"12. Se comporta raro.

“13. No puede comer solo.

“14. No puede vestirse solo.

"15. No puede lavarse y bafiarse solo.

“16. No puede ir a la letrina solo.

"17. No puede hacer los trabajos de su casa.
"18. No trabaja fuera de su casa.

"19. Nova a la escuela.

"20. No come con la familia ni participa de reuniones familiares.

"21. No participa en fiestas o reuniones fuera de su casa.
"22. Algun otro problema que preocupe a la familia.

0 N O Ol hWN P

El propésito es partir de lo que es "normal para una persona de una particular edad, sexo y condicién social.”

El agente diferencia entre adultos y nifios. A los efectos de este cuestionario se consideran entre los primeros
a las personas casadas, o que tienen hijos o poseen una edad de mas de quince afios. Entre los segundos,
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a los menores de quince afios. Se le exige la observacion directa y la verificacion de aquello que se le dice
(pedir ver al discapacitado, hacer pruebas de sensibilidad, compararlos con la media para su edad, aplicar
técnicas simples para comprobar ceguera, etcétera).

Una vez cumplida su tarea, el agente sanitario presenta al supervisor los siguientes datos:

"Resultado de la encuesta de hogares para detectar discapacitados.

“Numero de hogares encuestados.

"Numero total de personas que tienen discapacidad.

“Numero de entrenadores que desean ayudar. {Se refiere aqui a personas de la misma familia u otras que se
ofrezcan para aplicar la segunda parte del programa.}

Una vez cumplida esta primera fase, se evalian los resultados y se determina, en lo posible, la forma de
continuar la atencién de los casos que asi lo requieran.

b) Direccion Nacional de Rehabilitacion: Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INDEC). Estimacion
mediante la Encuesta Permanente de Hogares

La Direccion Nacional de Rehabilitacién encard una estimacion que combiné datos obtenidos a través de la
Encuesta Permanente de Hogares (INDEC) para calcular discapacitados no institucionalizados con otros
datos surgidos del control de los registros de instituciones para discapacitados.

Con respecto a los primeros (discapacitados no institucionalizados), la FENDIM (Federacién Argentina de
Entidades pro Atencién al Deficiente Mental, que agrupa a casi ciento cincuenta asociaciones de padres de
D.M.) solicitd colaboracion al INDEC para conocer la poblacion discapacitada. Este propuso encarar el
trabajo en forma conjunta con la Direccion Nacional de Rehabilitacion, decidiéndose en principio realizar un
revelamiento en el marco muestral de la Encuesta Permanente de Hogares. Después de una serie de
consideraciones se concreta en el marco de la encuesta sobre “Utilizacion de Servicios de Salud y Gasto en
Atencion Médica", por mayor compatibilidad tematica.

Se efectud el relevamiento en Capital Federal y Gran Buenos Aires en el mes de octubre de 1980. La
pregunta incorporada a la encuesta fue:

"; Tiene usted alguna anomalia o alteracion fisica 0 mental, ya sea de nacimiento o producida por
enfermedad, accidente u otras causas?"
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La definicién operacional de discapacidad fue aportada por la Direccién Nacional de Rehabilitacion, que
efectud el andlisis manual de las planillas:

"Definicién operacional: Persona discapacitada es aquella persona que por enfermedad congénita o
adquirida o por accidente presenta limitaciones para las actividades de la vida diaria: movilizarse, estudiar,
trabajar, realizar las tareasdel hogar, comunicarse; puede requerir la ayuda de aparatos o equipos para poder
realizar algunas de esas actividades.”

Los datos que arrojd esta encuesta son los siguientes: {Estos datos,como toda la informacion referida, fueron
obtenidos en el Departamento de Estadistica de la Direccion Nacional de Rehabilitacion.}

Porcentaje de poblacion discapacitada no institucionalizada detectada sobre el total de la poblacion
(octubre 1980: Capital Federal, Gran Buenos Aires)

Aparato Neurolocomotor 32,2%
Viscerales 29,2%
Mentales 21,6%
Sensoriales (11 % sordos e hipoacusicos,

6% ciegos y ambliopes) 17,0%
Total 4,9%

indice de prevalencia sobre el total de poblacion discapacitada

Aparato Neurolocomotor 1,59%
Viscerales 1,44%
Mentales 1,07%
Sensoriales 0,83%

Segun grupos de edad

0-19 afios 17%
20-39 afios 18%
40-59 afios 26%
60 y mas 39%

No aparecen otros datos, pero, estimando a los discapacitados institucionalizados, consideran que,
aproximadamente, el seis por ciento de la poblacion de nuestro pais esta afectada de alguna discapacidad.
Los datos son provisorios y reflejan parcialmente la realidad de la Argentina, pues fueron tomados en
ambitos urbanos.

No obstante, de este proyecto se derivaron en su momento sugerencias
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de investigacion que tenderian a comprobar algunos puntos de interés, por ejemplo:

- Seria necesario ampliar la muestra extendiéndola al Interior, especialmente a zonas rurales.

- Entre las discapacidades viscerales se consideraron patologias cardiacasy respiratorias, incluyéndose
también problemas chagasicos y por hidatidosis.

- Respecto de esta Ultima, se poseen datos que sefialan su prevalencia en el sur del pais. Ademas es aqui
causa comun de ceguera, por lo cual tiene relacion con las discapacidades sensoriales.

- Segln estos datossurge una interesantisima hipotesis: aparentemente elmayorporcentaje de discapacitados
- ala inversa de lo que sucede en el area latinoamericana - recae entre los adultos y los ancianos, no entre los
nifios.

Como éstos, podrian proponerse una cantidad de aspectos que necesariamente deben ser comprobados, tanto
para acercarnos a la realidad de las personas con discapacidades de nuestro pais como para aprovechar ese
esfuerzo de cuantificacion, continuandolo y mejorandolo.



¢) Equipo Coordinador de Instituciones de Asistencia al Discapacitado (ECIAD) - (Rio Cuarto - Provincia
de Cordoba): Censo de Discapacitadosen la ciudad de Rio Cuarto {Toda la informacién que aqui se resefia
ha sido facilitada por la licenciada Amalia Ester Rins, coordinadora del proyecto, a quien agradecemos su
valioso aporte.}

El ECIAD ha sido creado en 1980. Esta integrado por personal docente de las escuelas especiales, oficiales y
privadas,y miembros de asociaciones profesionales vinculados con la problematica de los discapacitados de
esa ciudad.

Entre sus objetivos mas urgentes se encontraba la realizacion de un Censo de Discapacitados, en dos etapas,
para cuya implementacién conté con el auspicio de la Municipalidad de Rio Cuarto y el Batallén de
Arsenales 141, con asiento en Holmberg.

El propoésito basico de este trabajo era efectuar un primer diagnéstico y poder detectar cuantos
discapacitados, de qué tipo, y de menos de sesenta afios, existen en esa ciudad y, posteriormente, evaluar las
necesidades méas urgentes en materia educativa, laboral y asistencial.

La primera etapa consistié en una encuesta realizada en las viviendas comprendidas entre los cuatro
bulevaresde circunvalacién que limitan la ciudad, identificando entre la poblacion de menos de sesenta afios
a las personas con algun tipo de discapacidad.

Se tom6 como base el Censo Nacional de Poblacion de 1980 modificando el nimero y la amplitud de los
sectores, radios y segmentos. La
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ciudad, entonces, fue dividida en ocho sectores y noventa radios, subdivididos a su vez en trescientos sesenta
segmentos.

Los resultados obtenidos fueron los siguientes: {Colaboraron 450 censistas voluntarios}

- Poblacion de Rio Cuarto (S/Censo de 1980): 110.154 habitantes.

- Poblacion censada por el Censo de Discapacitados (1981): 103.365 habitantes, es decir, se censo al 93,83%
del total de habitantes.

- Cantidad de viviendas (s/Censo de 1980): 31.869 viviendas.

- Viviendas censadas porel Censo de Discapacitados (1981): 29.736 viviendas, lo que equivale a un 94% del
total de viviendas.

Se detectaron 2.231 casosde personascon discapacidades sensoriales, fisicasy/o mentales, es decir, un 2,3%
del total de la poblacion censada en 1981. {Se calcula que fueron negados aproximadamente 350 casos.}
La segunda etapa, que originalmente consistiria en una entrevista realizada por personas preparadas a tal fin
en los hogares donde se hubiere detectado la existencia de algin tipo de discapacitado, y se analizarian
aspectos relacionados con educacion, asistencia, salud y trabajo de esa poblacion, no pudo realizarse. Por
razonesde tiempoy econdmicasdebi6 ser modificada. Se llevd a cabo entre los meses de agosto a octubre de
1982. Consistié finalmente en una encuesta que se realiz6 sobre seiscientos treinta y cuatro discapacitados
(28%), que compusieron una muestra hecha tomando al azar discapacitados censados en la primera etapa y
teniendo en cuenta los noventa radios en que fue dividida la ciudad.

Al respecto, los datos mas significativos se exponen a continuacion:

- Total de poblacion discapacitada de 0 a 60 afios: 2231 casos
Total de la muestra (28%) - 634 casos
Distribucion

- Seglin grupos de edad

Entre 0y 12 afios 226 casos
Entre 13y 18 afios 139 casos
Entre 19 y 60 afios 269 casos
- Segln sexo

Masculino 395 casos
Femenino 239 casos

- Segln nacionalidad

Argentinos 630 casos
Extranjeros 4 casos.
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Tipos de deficiencias {En la mayoria de los casos, los déficit se dieron combinados (por ej.: déficit mentaly
déficit motor; déficit mentaly lesion cerebral). Se tomo el aspecto mas relevante del handicap para situarlo
dentro de la nomenclatura empleada.}

Porcentaje
Deficiencia mental 254 casos 40%
Paralisis cerebral 23 casos 3.6%
Epilepsia 45 casos 7%
Sordera 55 casos 7.9%
Ceguera 22 casos 3.4%
Lesion cerebral 104 casos 16.4%
Psicosis 21 casos 3.3%
Déficit motor 107 casos 18.8%
Otros 3 casos --
Total 634 casos

Posibles causas del/los déficit

Congeénitas 197
Perinatal 64
Traumaéticas 61
Infecciosas 48
Encefalitis 16
Meningitis 44
Otras infecciones 20
Neuroquirargicas 14
-Malformaciones vasculares (5)
-Tumores cerebrales 3)
-Hidrocefalia 3)
-Otras 3)
Cerebrovasculares 10
-Hemorragicas )]
-Tromboticas @)
-Otras @
Enfermedades Neuromusculares 113
-Hereditarias (94)
-Metabdlicas 4
-Otras (15)
Causas desconocidas 47

Total 634
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Independencia y comunicacion

Personas que se valen por si mismas {Segun sus autores "valerse por si mismo" se toma en el sentido de que
"las personas pueden trasladarse por si mismas de un lugar a otro dentro de un ambito, que comen y se
higienizan solos".

Contestaron por si 505
Contestaron por no 101
No contestaron 38

Total 634

Personas que pueden establecer comunicacion

Contestaron por si 473
Contestaron por no 58
Respondieron en forma dudosa 103

Total 634



Educacion

Total de nifios encuestados 226
Total de adolescentes encuestados 139
Total 365

Asistencia a la escuela (nifios y adolescentes)

Si asisten actualmente 258
No asisten actualmente 107
Total 365

Tipo de escuela a la que asisten (nifios y adolescentes)

Escuela comn 40

Escuela especial 218
Total 258

Total de adultos encuestados 269

Concurrieron a la escuela

Si concurrieron 216

No concurrieron 53
Total 269
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Salud

Reciben atencién médica en relacion con el problema

Si reciben 486

No reciben 127

Respuesta dudosa 38
Total 634

Lugar de atencion médica

En hospitales 296
En clinicas 91
En consultorios particulares 99

Total 486

Cobertura de mutual

Si tienen 252

No tienen 294

Si tienen pero no cubre los servicios

requeridos por los discapacitados 88
Total 634

Aspectos que cubren dichas mutuales

Consulta 209
Laboratorio 186
Rayos X 178
Psicologia 27
Fonoaudiologia 50
Fisioterapia 48
Psicopedagogia 24
Reeducacion pedagdgica de

deficientes mentales 23
Otros servicios 4

Aspecto social

¢ Percibe el grupo familiar algin tipo de ingreso por la incapacidad del nifio o del adolescente?

Contestaron por si 122
Contestaron por no 360
No contestaron 152

Total 634
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ch) Subsecretaria de Educacién del Ministerio de Educaciény Cultura de la Provincia de Santa Cruz: Censo
Provincial de Discapacitados {La informacién que aqui se consigna - preparacion del censo y datos
estadisticos - fue aportada por dicha subsecretaria.}

El 24 de abril de 1983 se llevé a cabo este censo, que no posee antecedentes en la provincia.

Se concibi6 con el proposito de orientar la planificacion en el area de la Educacion Especial. Contaba entre
sus objetivos generales:

1) Evaluar las necesidades y los requerimientos de la poblacion discapacitada.

2) Elaborar un registro de informacion educativo-asistencial a fin de implementar los recursos que se
consideren apropiados.

3) Registrar cuantitativamente a la poblacion discapacitada y su distribucién geografica.

4) Discriminar porcentualmente la poblacion discapacitada institucionalizada y no institucionalizada.

5) Proporcionar los perfiles ocupacionales en lo referente a la obtencion y retencidn de puestos de trabajo.

{Véase: Subsecretaria de Educacion, “Censo de discapacitados, Objetivos e Instrucciones", Ministerio de
Educacién y Cultura, Provincia de Santa Cruz, 1983.}

Su preparacion incluyé la labor de especialistas (asesor médico, asistentes sociales, socidlogo, censistasy
auxiliares técnicos y administrativos) y la colaboracion de la Direccidn de Estadistica y Censos de la
Provincia.

Se publicaron los siguientes datos: {La presentacidn original incluye las mismascategoriasdiscriminadas por
localidad que aqui no se citan por razones de espacio. No se conoce otro tipo de datos.}

Censo de discapacitados - Afio 1983 - Provincia de Santa Cruz

Total de discapacitados 772
Varones 424
Mujeres 348

Lugar de origen:

Provincia de Santa Cruz 454
Otra provincia 146
Pais limitrofe 140
Otro pais 23
Sin datos 9
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Edades

De 0 a 5 afios 41

De 6 a 10 afios 152

De 11 a 15 afios 140

De 16 a 20 afios 73

De 21 a 30 afios 65

De 31 a 45 afios 99

De 46 a 60 afios 81

Mas de 60 afios 116

Sin datos 5

Asisten a la escuela 261



Tienen ocupacion 121
Reciben beneficios sociales 270
Tienen informacidn legal 295

Fuente: Centro Provincial de Estadistica Educativa - Santa Cruz

Como intento de continuar el esfuerzo inicial, la Subsecretaria de Educacién organiz6 en septiembre de ese
afioun "Seminario: Estadisticassobre Discapacitados". Su fin era "intercambiar ideas sobre la metodologia a
utilizarse en el futuro para la obtencion de datos referidos a los discapacitadosa nivel de poblacion capitalina
y para la obtencién de datos sobre los sistemas de atencién". Se conté con el asesoramiento de especialistas
del Instituto Interamericano del Nifio, de la OEA.

I1l. A modo de conclusion

En este capitulo se han presentado ejemplos de cuantificacion de personas con discapacidades. Sabemos que
existen masexperiencias de este tipo, pero lejos estamos de hacerun relevamiento exhaustivo, lo que se veria
complicado por la escasa difusion que se les da a estos trabajos.

Como punto de partida baste comprobarque, internacionalmente, se reconoce la importancia de obtenerdatos
sobre la cantidad y distribucién de las personas con discapacidades.

En diferentes documentos las Naciones Unidas advierten sobre la importancia de seleccionar un método o
combinacién de métodos de acopio de datos. Sefialan entre ellos los censos demograficos que contengan
preguntas sobre personas con discapacidades, encuestas por hogares y encuestas por muestra como base de
una estimacion estadistica, o bien toman como indicacidn de la magnitud del problema el pago de ciertas
prestaciones en relacion con la discapacidad.

Dicese también en la Consulta Latinoamericana sobre Rehabilitacion de Impedidos Fisicos: "( ... ) censos
sobre la materia deben practicarse por lo menos cada diez afios para tener correcta informacién y formular
nuevos proyectos y practicas, estableciendo los servicios necesarios de

108

acuerdo con el crecimiento de la poblacidén incapacitada y su naturaleza". {En “Consulta Latinoamericana
sobre Rehabilitacién Social de Impedidos Fisicos y Organizacion de Servicios de Rehabilitacion”, La
Romana, Republica Dominicana, 26 de septiembre al 3 de octubre de 1976, pag. 83.}

Las modalidades varian de acuerdo con las posibilidades concretas con que se cuente. Esto se ha visto
también en el caso de nuestro pais.

Al respecto, lo expuesto en paginas precedentes es suficiente para tener en claro que plantear en la Argentina
la tarea de contar personas con discapacidades no es una novedad. Pero proponerlo con la intencion de
obtenerun referente empirico para establecer prioridades de accién,economizando recursosy aumentando la
eficacia de los mismos, es algo sobre lo que alin no existe conciencia cabal, por lo menos en forma
generalizada.

Hemos visto que la Argentina ha pasado por diferentes "etapas" de maduracion en esta "tarea". Etapas
desparejas tanto en su duracién como en sus resultados:

1) Los primeros antecedentes aparecen con el Censo de 1869, inaugurando una etapa que llega
aproximadamente hasta 1950 con los resultados del Censo de 1947.

El interés por cuantificar personas con "defectos psiquicos y fisicos" es mas claro que su finalidad. La
implementacion sigue el modelo estadistico clasico, sin captar - al menos asi lo demuestran los resultados -
que la naturaleza delproblema requiere un tratamiento especializado. Los afios pasan y las fallas se reiteran:
las clasificaciones se cambian pero no se corrigen para sentar bases de comparabilidad; las categorias se
superponen sin ser exhaustivasniexcluyentes; los censistas dudosamente estan capacitados para diferenciar
caracteristicas que a veces son tan sutiles como definitorias. Se desconocen los mecanismos para evitarque el
temor o el prejuicio de la familia oculten al miembro con discapacidad.

Sin embargo, y por sobre todo, en esta etapa la discapacidad es una nota a tener en cuenta, a relevar. No
pasa desapercibida.

2) El periodo siguiente se extiende hasta la década del '70 y tiene como centro el Censo de 1960, luego del
cual nose incluyen ya méas preguntas sobre personas con discapacidadesen un censo nacional. Se caracteriza
por una aparente toma de conciencia, generada en los resultados anteriores, en virtud de la cual se corta con
un esfuerzo que era ya automatico, por lo menos en los tltimos tramos y viciado por los errores que
arrastraba.

Es un primer paso positivo pero, lamentablemente, no se ve acompafiado por el impulso superador requerido,
convirtiéndose en una etapa de inaccion.

3) Mas de veinte afios después de los Gltimos intentos, y ya casi olvidados éstos, la difusion de principios y
declaraciones que tienden a
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igualar oportunidades para todos los ciudadanos - producto del Afio Internacional - dan lugar a la gestacion
de nuevas iniciativas, basadas en posturas no siempre coincidentes pero dotadas de firmeza y
fundamentacién. Las agrupaciones de padres y familiares de personas con discapacidades, asi como éstas,
son en esta etapa una fuerza nueva que presiona para la obtencion de todos aquellos datos que hagan mas
fluido el proceso integrador. {Si bien esto no es producto “exclusivo” del Afio Internacional, puede decirse
que, en la Argentina al menos, este gran movimiento para la accion logré el objetivo de provocaruna gradual
toma de conciencia en la sociedad sobre la problematica de la discapacidad.}

Es decir, ya desde la segunda mitad de la década del '70 y hasta la actualidad se producen intentos modestos
y realistas para dar una base cuantitativa a numerosos proyectos, aumentando su calidad.

Se trate de un censo provincial o del de una ciudad, sobre el universo o una muestra, con encuesta dirigida,
cerrada o visita domiciliaria y observacion de campo, hay denominadores comunes. Son éstos la claridad de
objetivos y que sean bien concretos, la escasez de recursos y el compromiso profesional. Es una etapa aln
breve pero que augura perspectivas positivas.

Todo esto nos conduce a establecer algunas reflexiones sobre los elementos a tener en cuenta al pensar en un
proceso de cuantificacién. Al respecto es intil elaborar "recetas"”, pues no puede decirse que existe un
método por excelencia asi como no debe soslayarse que es ésta una tarea necesaria, entendida como medio
para lograr resultados satisfactorios sin superponer esfuerzos ni malgastar recursos.

No es cuestion tanto de decidir el método, sino de concentrarse en los elementos para tener en cuenta en el
momento de optar.

Las "lecciones de la experiencia" recogidas en el caso argentino, asi como numerosas consultas realizadas a
diferentes funcionarios en las areas tanto de la rehabilitacién como de la prevencion, nos indujeron a reunir
una serie de aspectos que deberian analizarse cuando se programa la recoleccion de datos cuantitativos en
este campo. Veamos:

- Primeramente se debe tener una idea general sobre cual es la "poblacién-objetivo™.

Saber a quiénes nos referimos, manejar vocablos con una connotacién comprensible y contar con una
clasificacion bien definida y completa es el punto de partida. {Aqui se alude a los temas tratados en el
capitulo anterior.}

También se debe discutir previamente qué informacion se requiere de ese universo, lo que guarda relacién
directa con los objetivos propuestos. Asi, diferentes métodos pueden ofrecer ventajas comparativas segun lo
que se desee medir: el namero de personas con discapacidades, la localizacion y distribucién espacial, el tipo
y grado de deficiencia, la incidencia en el total de la poblacion y en los diferentes grupos de edad, la
participacion de estas personas en el mercado laboral, las causas del déficit,
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las necesidades concretas de las personas y sus familias - tanto aquéllas que son comunes a todos los
individuos como otras propias de un determinado habitat (rural o urbano, por ejemplo), o de una tradicién
cultural, etcétera.

La realidad muestra que se ha tendido casi siempre a obtener porcentajes generales, que obvian los
verdaderos datos que necesita el planificador: por ejemplo, aspectos relacionados con los costos de los
servicios de rehabilitacion, la demanda de protesis, los posibles usuarios de transporte especializado o de
educacidn diferenciada, etc. Informacién que también puede obtenerse indirectamente.

- Deben exponerse claramente los fines perseguidos. Esto reviste un doble sentido.

Por un lado, la tarea debe estar orientada por ciertos presupuestos. El mas evidente es entender la
cuantificacion que concretamente se va a encararcomo un medio - a corto, mediano o largo plazo - para idear
y priorizar acciones que conduzcan tanto alaumento de la calidad de vida de la poblacién como a la
integracion y participacion plena de las personas con discapacidades.

Un proceso de cuantificacion, en el fondo, debe estarpensado como un ordenadorde la acciéon y nunca como
un determinante. Es decir, saber - por ejemplo - cuéntas personas con discapacidades existen permitird
calibrar la fuerza y urgencia de la accion, segiin esa realidad concreta lo demande. De todas maneras, la
naturaleza del problema y la dignidad de la persona humana justifican que se emprendan acciones aun
tratandose de pocos individuos. Muchas veces, por ejemplo, se decide suprimir barreras arquitectdnicas -
concretamente, reemplazo de escaleras por rampas - s6lo cuando el nimero de demandantes es elevado,
condenandose al aislamiento a aquéllos cuyo nimero no llega a ser "relevante™. Se esgrimen razones



presupuestarias cuando nisiquiera, con imaginacion y creatividad, se plantean alternativas menos costosas.
Por otro lado, los objetivos generales y especificos deben estar claramente enunciados, distinguiendo si se
debe actuar en el plano de la prevencién, en el de la rehabilitacién, en ambos o en otros.

- Debe atenderse también - y muy especialmente - a los recursos, tanto a los "necesarios"” para lo que se
intenta hacer como a los realmente "disponibles”.

Generalmente, cuando se hace un diagnostico de situacion no se va mas alla de aquella informacidn basica
sobre el fendmeno en cuestion, siendo - de comun - escasas las referencias a los recursos. Tienden a
estimarse los recursos "requeridos”, o sea aquéllos con los que "deberia" contarse, y no se posee una idea de
aquéllos con que se cuenta o se podra llegar a contar.

Muchos buenos proyectos fracasan por la falta de recursos: presupuestos insuficientes, mano de obra sin
capacitacion, etcétera.
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La tarea de cuantificacion no escapa a esta realidad. Por eso es de vital importancia este elemento en
circunstanciasde elegir un método de relevamiento. Dada la escasez, casi cronica, de los recursos en nuestros
paises, es tal vez uno de los més determinantes.

Es particularmente importante el rol de los agentes encargados del proceso de relevamiento. Su preparacion
debe cubrir una gama de aspectos que van desde su compenetracién con los objetivos del proyecto, el manejo
de un vocabulario adecuado e instrucciones especiales en lo que respecta a la deteccion de las deficiencias,
basicamente en aquellos casos en que éstas sean no visibles, hasta una preparacion desde el punto de vista
cultural. Esto implica que deben conocerse las costumbres de las personas a visitar o simplemente relevar,
previendo posibles resistencias o negativasy no hiriendo susceptibilidades.

Como complemento es aconsejable que a su vez la poblacién sea advertida e informada de los fines que se
persiguen. Es ésta una tarea que debe preceder al relevamiento y también ir mas alla. Lo primero implica la
difusién y concientizacion; lo segundo, la realizacién de continuas campafias de prevencién.

- No debe descartarse, ademas, el estudio cuidadoso de los antecedentes. Toda busqueda de informacién
deberia estar precedida por el analisis exhaustivo de otras referencias similares, tanto nacionales como
extranjeras. {En tal sentido, y no contdndose con otras posibilidades, podria recurrirse a extrapolaciones de
datos ya obtenidos, previa revision de la experiencia que les dio origen. Para el caso de la Argentina la
experiencia de la ciudad de Rio Cuarto, con todas las previsiones del caso, puede ser base para estimar la
incidencia de las discapacidades en el medio urbano. O bien hacer estudios selectivos de ciudades o
provincias “tipo", representativas de un medio o una region.} Deberia contemplarse la posibilidad de llegar al
mismo resultado por datos secundarios o fuentes que estdn ya documentadas, antes de invertir nuevos
esfuerzos y recursos. La falta de conocimiento induce muchas veces a costosas e innecesarias
superposiciones.

En contrapartida todo relevamiento que se encare deberia ser aprovechado al maximo, incluyendo el rastreo
de toda informacion posible mientras no se atente contra la claridad.

Como es de suponer, la lista de elementos a contemplar puede ser muy vasta. Los mencionados son el punto
de partida de toda consideracion y sugieren el aporte de varias especialidades. Un proceso de cuantificacion
no es exclusivo del experto en estadistica; éste provee la técnica pero el rehabilitador, el terapista fisico y el
ocupacional, el asistente social, el psiquiatra, el psicélogo, el socidlogo, el demografo, el docente, etc., las
mismas personas con discapacidades y sus allegados, seran los encargados de proponer aquellos temas que
deben salir a la luz para que la basqueda de soluciones sea efectiva y redunde en beneficio de todos los que
asi lo demanden.
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CAPITULO IV

LA ORIENTACION DE LA ACCION EN MATERIA DE DISCAPACIDAD

1) Los propositos
a) Por qué "rehabilitacion”
b) Por qué "integracion”

I1) La necesidad de la concientizacion

a) La comunidad
a.1l) Los valores en juego
a.2) La informacion
b) La "comunidad" rehabilitadora / integradora

111) A modo de conclusion
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I. Los propositos

Hasta aqui hemos esbozado las lineas basicas para encarar la problemaética de la discapacidad desde un
&dngulo mas especifico.

Primeramente nos hemos referido a la necesidad de identificar a la poblacién-objetivo de modo tal que no
queden excluidos casos, al tiempo que se contemple la dignidad de toda persona y su derecho a disfrutar, en
igualdad, de todas las posibilidades de desarrollo humano.

A esto sigue el imperativo de conocer la magnitud cuanti-cualitativa del problema para dimensionar la
intensidad de la accion.

Como complemento, cabe analizar cuél es la direccidon que debe seguir dicha accion y algunas de las
condiciones requeridas para que esto sea posible.

Este es el terna del presente capitulo.

Nos preguntamos, desde un principio, cual es el objetivo direccional, el propdsito méas general que debe
orientar a toda accién en el 4rea que nos ocupa.

La respuesta més sintética incluye aquellas posibilidades de igualar las oportunidades de desarrollo personal
de aquéllos que tienen una capacidad en mas o en menos diferente del resto de la poblacién, segtin edad y
sexo.

El proceso dindmico que da como resultado esa deseada equiparacion - como ya adelantaramosen el capitulo
Il - es denominado de formas variadas: habilitacion, rehabilitacién, adaptacién, readaptacion, integracion,
normalizacién, promocidn, personalizacion, asimilacion, armonizacion, etcétera.

Particularmente preferimos referirnos a la "rehabilitacion" y a la "integracién", segin expondremos a
continuacion.

1

a) Por qué “rehabilitacion’

Lejos de iniciar un recuento de términos, hemos encontrado que, en los contextos donde se "cita”
rehabilitacion, se la usa para indicar la globalidad de un proceso mediante el cual se logra que el individuo
afectado
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por alguna deficiencia o discapacidad pueda desempefiarse a pesar de ella.
En nuestro pais la Direccion Nacional de Rehabilitacion acepta la siguiente definicién:

“La aplicacion coordinada de un conjunto de medidas médicas, sociales, educativas y profesionales, para
preparar o readaptar al individuo con el objeto de que alcance la mayor proporcion posible de capacidad
funcional, tendiendo al logro de su maxima autonomia, a los efectos de posibilitar su plena integracion a la

sociedad." {En " Subprogramas que integran el programa 015: 'Rehabilitacién’, " Ministerio de Salud Publica
y Medio Ambiente, Direccién Nacional de Rehabilitacion, s.f. (sin paginar).}

Es clara la idea de coordinacion de medidas readaptativas cuyo resultado es la rehabilitacion, proceso
totalizador que, como se indica, incluye aspectos médicos, sociales, educativos y profesionales.

Pero méas que una simple definicién, esto constituye toda una posicién tomada, una ética frente al problema
de la discapacidad.

No casualmente dos especialistas en el tema como son José Cibeira (médico argentino) y Ricardo Moragas
(socidlogo espafiol) destacan, respectivamente, la rehabilitacion "como filosofia™ y "corno ideologia™.

Dice Cibeira: “La rehabilitacion como filosofia depende fundamentalmente de la educacién de la comunidad
(...). Es necesario persuadir al paciente, a la familia, a los empleadoresy a la comunidad en general que en
esta filosofia recuperarse no es 'curar’ en el sentido clasico de la palabra sino mejorarse al maximo de sus
posibilidades, ensefiando al paciente a vivir con su propia incapacidad (... ). Profesionales, técnicos y ramas
auxiliares de la medicina deben aprender a pensar en lo positivo de las posibilidades de un lisiado y después
del diagndstico y el tratamiento a olvidar lo irremediablemente perdido. Debemos fomentar en todo sentido



las compensaciones, las funciones bicarentes y el criterio de no juzgar 'por la falta' sino por las afirmaciones
potencialmente creadoras que observemos" {José B. Cibeira, "La rehabilitacién como filosofia, como
proceso y como especialidad médica", trabajo presentado como correlatoren las Jornadas de Medicina Social
y Trabajo en la Catedra de Higiene de la Facultad de Ciencias Médicas, 4 de octubre de 1965, Ministerio de
Asistencia Social y Salud Publica, Comision Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, pag. 1. Obsérvese que
en la época de esta publicacion se usaban términos que esa misma institucion, afios mastarde, instd a superar,
segun se viera en el capitulo 11.}

Coincidiendo en el enfoque, Moragas explica que, a su modo de ver “(....) la rehabilitacién no constituye
solamente una serie de técnicas médicas, psicoldgicas, profesionales o educativas, sino sobre todo una
ideologia y unos medios que permiten el desarrollo maximo de toda persona afligida por cualquier tipo de
limitacién. Esta ideologia se traduce en una serie de acciones, mecanismos de influencia individual y social,
tecnologia, instrumentos materiales, etc, que fundamentan el que podamos considerar a la rehabilitacién
como uno de los méas importantes procesos
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sociales que toda sociedad esta experimentando, aunque con diferente nivel de realizaciones en la practica"
{R. Moragas Moragas, ob. cit., pag. 8.}
Ambos sefialan a la rehabilitacién como la posibilidad del "maximo desarrollo”, en cuanto afecta a toda la
gama de aspectos que definen al hombre.
Moragas diferencia terminolégicamente rehabilitacién y readaptacion, entendiendo por la primera —
precisamente - el “proceso global" y, por la segunda, los "procesos parciales” que la componen. Identifica
una serie de principios basicos de la actividad rehabilitadora. Son ellos:

Totalidad: o desarrollo de todas las potencialidades de la persona.

Individualidad: o reconocimiento de que cada individuo constituye un problema particular.

Fundamento cientifico: es decir, apoya la busqueda de solucidn de los problemas inherentes en la ciencia y
sus aplicaciones.

Enfoque interdisciplinario: supone la colaboracion de una pluralidad de disciplinas para resolver cada
problema.

Permanencia: exige un mantenimiento constante de los logros conseguidos y de otros nuevos.

Universalidad: indica que todos podemos ser candidatos de la rehabilitacion.

Utilidad social: destaca lo beneficioso del proceso para el individuo y para la sociedad. {VVéase R. Moragas
Moragas, ob. cit., pags. 201-202}

Manifiesta la importancia de que los profesionalesen contacto con personasen proceso de recuperacion estén
imbuidos de una mentalidad rehabilitadora, en el sentido planteado. Se pregunta el autor:

“ (Como conseguir una mentalidad rehabilitadora en médicos, psicologos, asistentes sociales, empresarios,
trabajadores y pUblico en general? Este es un problema mas importante que el desarrollo de las técnicas o de
los servicios, puesto que la consecucidn de tal mentalidad constituye la Gnica garantia de que el objetivo
rehabilitador pueda alcanzarse. Una vez poseida la mentalidad, la misma dindmica social exigira la
aprobacion de presupuestos, la formacién de personaly la coordinacidn de servicios: la forma en que dicha
mentalidad puede conseguirse no es mas que a través de un proceso educativo que supere los obstaculos
existentes actualmente en todos los niveles sociales y profesiones.” {R. Moragas Moragas, ob. cit., pag. 19.
Consultese la referencia que hiciéramos a "mentalidad rehabilitadora" en el capitulo 11.}

Es decir, el uso de la palabra "rehabilitacion”, asi entendida, tiene alcances que van més alla de los intentos
de recuperacion funcionaly
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reconocen como sujeto principal a la “persona”, poniéndola como auténtica meta. Reconoce ademés su
"individualidad”, a partir de la cual debe ser pensado todo proceso rehabilitador.

Es el concepto denotado por la palabra rehabilitacion el que, a nuestro criterio, debe orientar en el sentido
masvasto tanto la reflexidn y el andlisis de las posibilidades de la acciéon,como la misma implementacién de
la accion en materia de discapacidad.

2

- El protagonista de la rehabilitacion: el "rehabilitando

Este proceso de rehabilitacién, tal como lo hemos definido, presupone entre sus premisas basicas que su éxito
estd en funcion no sélo de la tecnologia que se emplee o de los profesionales que la apliquen,sino tambiénen
la adhesion y participacion comprometida de la persona con discapacidades. Esta se erige asi en principal
protagonista, mas aln teniendo en cuenta que de ella depende el auténtico "aprovechamiento” tanto del
tiempo-profesional como de los recursos que se inviertan en cada uno de los procesos readaptativos.

Por eso en los canones de esta mentalidad rehabilitadora la expresion "paciente de la rehabilitacion” pierde
fuerza y representatividad. El recipiendario de este proceso no es sujeto pasivo, sino agente activo.
Ultimamente se lee y se escucha el término "cliente de la rehabilitacion", en tantoy en cuanto hay un trueque,
un dary recibir, que muestra un cambio de actitud.

Por nuestra parte, creemos que la palabra "rehabilitando” es la més aceptable, en cuanto se deriva

*n

directamente de "rehabilitar”, "rehabilitaciéon" y estd imbuida del mismo espiritu.
b) Por qué “integracién”

La persona que ha participado de un proceso de rehabilitacién y cumplido con su objetivo, el de desarrollar al
maximo posible sus capacidades, desde el punto de vista socioldgico esta en condiciones de integrarse mas
plenamente a la sociedad.

Si bien una de las notas de la rehabilitacion es la “utilidad social", por la cual el rehabilitando se beneficia a
si mismo y a la sociedad, visto desde la Optica de esta Gltima el individuo se ha puesto en condiciones de
participar mas "integralmente" en la vida de la comunidad.

Las posibilidades de participacion estan definidasculturalmentey a veces su concrecidn no depende tanto de
lo queel individuo esta en condiciones de ofrecer sino de las alternativasque la comunidad plantea para que
aquéllas puedan ser canalizadas.

Sin profundizar en el campo de la teoria socioldgica y en las diferentes maneras de explicar el fendmeno de
la integracion, resultaran orientadoras algunas referencias.

Puede leerse, "( ... ) en el interior de un grupo, la integracion es el conjunto de los fendmenos de interaccion
que provocan una acomodacion
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y un ajuste reciproco y que llevan asi a cada miembro a una conciencia de su identificacion con el grupo™.
{A. Birou, Léxico de Sociologia, Ediciones Laia, Barcelona, 1975, pag. 58.}

Conlleva la integracion la posibilidad de la participacion, y a su vez ésta la facilita y refuerza. Es un proceso
dinamico, continuo, que observa caracteristicas comunes, y a la vez singulares, en los distintos ambitos
sociales: "La integracion del individuo a la sociedad y su participacion en la cultura es, naturalmente, sélo
parcial, aun cuando el grado de integracién - medido por el nimero de grupos y categorias sociales en los que
cada uno participa - aumenta constantemente hasta llegar al status de adulto para disminuir, por lo menos en
nuestra sociedad,a medida que avanzan losafios. Ademas hay considerables diferencias en el grado medio de
integracion, segun se trate de una sociedad simple o compleja, més o menos moévil, y segin la rapidez con
que se realice el cambio socio-cultural. Tal participacién significa que el individuo goza de un cierto

prestigio socialy que ademas acepta determinadas normas, en cuanto al comportamiento a seguir".
{Sociologia. Enciclopedia Moderna del Conocimiento Universal, obra dirigida por René Kénig, Cia. Gral.
Fabril Editora, Buenos Aires, 1963. pag. 234.}

Tedricamente dos aspectos facilitarian, en el caso de las personas con discapacidades, su integracién a la
comunidad:

- uno - comprobable a partir de este individuo - es el desarrollo de sus otras capacidades, es decir, la
factibilidad de que, superando sus carencias o limitaciones, rescate sus potencias y las desarrolle de un modo
que le permita acercarse, aun no convencionalmente, al "tipo medio" social requerido para desempefiar los
roles propuestos;

- el otro - observable en el comportamiento comunitario - estd dado por la permeabilidad de la sociedad para
incorporar, precisamente, a aquellos "tipos” que se alejan o no se acercan al prototipo esperado.

Dicho de otro modo, la falta de rehabilitacion - en el sentido que aqui se ha expuesto -y la existencia de
barreras - sociales o arquitectonicas - obstaculizan la participacion de personas con discapacidades
impidiendo su integracion plena,y ambascosastienen una raiz social, al menos explicable desde el &ngulo de
la Sociologia.

Dejando para la Asistencia Social y la Psicologia los casos de individuos y/o sus familias que se niegan o
rechazan un tratamiento rehabilitador; muchas veces el aislamiento geografico, la carencia de recursos
econdémicos, la ignorancia y el desconocimiento alimentados por la falta de difusién, la imposibilidad de
ampliar los servicios sociales, etc., son la causa mas directa de la falta de rehabilitacion de muchas personas
que, aun deseandolo, no pueden acceder a ella.

Por otra parte, de poco sirve estimular en personas con discapacidades su deseo de participar en ambientes
concretos y especificos - laborales, recreativos, educativos, etc. -, si el acceso fisico les esta vedado por
barreras arquitectonicas, por falta de accesibilidad a edificios
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o sitios detoda indole; o bien no se comprenden aquellasconductasafectadas por alguna deficiencia, o se las
niega, desconoce o teme.



La integracién es un proceso social que, si bien parte de cada individuo, es pautado y alimentado
culturalmente. Las trabas, provenientestanto de cada persona como de la sociedad, provocan - en general, no
s6lo en materia de discapacidad - el aislamiento o la marginacién, muchas veces disfrazadas de
seudointegracion. {En nuestro caso concreto, nos referimos a aquellos grupos formales o informales de
personascon discapacidades, con cierto grado de organizacién que, mostrando una interaccion fluida "entre"
sus miembros, encubren la falta de participacién en otros ambientes.} Pero asi como decimos que la
integracion es "parcial”, es dable aclarar que dificilmente podamos hablar de marginalidad total o absoluta.
Sostiene Gino Germani: (... ) el percibir el sector marginal como colocado fuera (sic) del sistema de
estratificacion y nisiquiera como el estrato mas bajo del mismo, implica atribuir a la situacién de
marginalidad un caracter de radicalidad y totalidad que lleva implicita una distincion drastica entre sector
marginal y sector participante". {Gino Germani, El concepto de marginalidad, Ficha N° 29, Ediciones Nueva
Visién, Buenos Aires, pags. 18-19.} A esta posicidn contrapone el autor otras orientaciones que, con base
empirica, toman al "fendémeno de la marginalidad” como multidimensional o pluridimensional. Esta
concepcion admite diferentes dimensiones (formas) de marginalidad (“econémica, de produccion o de
consumo, politica, cultural, educacional, etc."), y hasta diferentes intensidades dentro de la misma forma, es
decir, distinciones de grado, dentro de cada dimensidn. Observa: "(... ) de este modo pueden conceptualizarse
las situaciones empiricas tan corrientes, de grupos, categorias sociales o individuos que son marginales con
respecto a una 0 méas dimensiones y participantes en relaciéon con otras". {Gino Germani, ob. cit., padg. 20.}
Creemos que, en cuanto al tema concreto de la integracion de personas con discapacidades, las "barreras" a
las que por lo comun deben enfrentarse les plantean muchas veces situaciones de marginalidad que deben ser
superadas paulatinamente y con el concurso de todos. Pero nos referimos a "situaciones" de marginalidad en
el Ultimo de los sentidos expuestos, situaciones que, por razones diversas de las de la discapacidad, pueden
atravesar también otras categorias sociales, pues estamos de acuerdo con que "(...) si se considera a la
marginalidad como falta de participacion, y a ésta como ejercicio de roles, es claro que ningan individuo de
una sociedad dada puede ejercer simultdnea o sucesivamente todos los roles posibles dentro de su sociedad. (
... ) En realidad, el supuesto comun en cualquier definicion de marginalidad no es la simple falta de
participacion o ejercicio de roles en forma indeterminada o en esferas dadas de la actividad humana, sino la
falta de participacién en aquellas esferas que se considera deberian hallarse incluidas dentro del radio de
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accion y/o acceso del individuo o grupo. Es decir, el juicio de marginalidad se realiza sobre la base de la
comparacion entre una situacidn de hecho y un deber ser. El role set que el individuo o grupo deberian
ejercer en virtud de determinados principios (0 mejor derechos).” {Gino Germani, ob. cit., pags. 20-21}

El tender a procesos rehabilitadores que contemplen la situacién especifica de una persona con
discapacidades y favorezcan su integracion y participacion plenas puede ser considerado el prop6sito
orientador que deberia subyacer en todas las acciones encaradas en este plano.

Pero "integracion” y "rehabilitacién” en los términos a que a ellos nos hemos referido, presuponen una
amplia toma de conciencia por parte de la comunidad. Esta surge como la condicién ineludible si se piensa
seriamente en propenderal logro de tales objetivos. Concientizacién que, por otra parte, alcanza a la sociedad
toda en los diferentes niveles de interrelacidon de una persona con discapacidades.

Atafie a todos los individuos en forma generalizada y adquiere contornos mas comprometidos y especificos
en el caso de quienes tienen participacién concreta en el proceso rehabilitador.

La necesidad de lograr una toma de conciencia generalizada concierne esencialmente a la urgencia de
prevenir las causas de la discapacidad, asi como sus nefastas consecuencias.

El compromiso consciente de todos los afectados al proceso rehabilitador propende al aumento de la calidad
de las acciones, en la medida en que se comprenda que el verdadero fin no es la actividad rehabilitadora sino
la rehabilitacion, en cuanto brinda la posibilidad de la integracién social de toda persona con vistas a su
dignificacion y desarrollo pleno y arménico.

Il. La necesidad de la concientizacién
a) La comunidad

En el capitulo I nos hemosreferido a la discapacidad como problema social. Entre sus notas indicamos que el
conjunto de "condiciones no deseadasporla comunidad” que lo conforman deben ser entendidas como tales
de manera consciente.

Agregdbamos que esa toma de conciencia era la base de toda propuesta de solucion.

Hay pruebas histéricas, y de larga data, del caracter social de esta problematica. El hecho de que pueblos de
la antigiiedad eliminaran o aislaran a seres con profundasdeficiencias es un indicio de la repercusion que esto
tenia en el seno de esa sociedad. Al respecto podemos brindar algunas referencias.
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A través del tiempo diferentes fueron las actitudes sociales hacia las personas con discapacidades, pero la
falta de documentacion o la divulgacion indiscriminada de los conocimientos ha llevado a aseveraciones
groseras o gratuitas. Es muy comun referirse a los espartanos como a quienes eliminaban a los que nacian
con algun defecto. Si bien es factible, conviene hacer algunas precisiones.

En los comienzosde la humanidad la seleccion debi6 haber sido absolutamente espontanea: el contacto con
un medio poco explotado y hostil - animales feroces, la imprevisibilidad de las condiciones climaticas, la
carencia o precariedad de utensilios de defensa, etc. - permitia s6lo la supervivencia de los méas aptos.

A medida que el hombre se va haciendo sedentario aparece probablemente la formalizacion de la seleccién,
pues la falta de capacidad para bastarse a si mismos, cazar o defenderse, pondria en peligro tanto la propia
vida como la de los demas miembros de la comunidad. Tengamos en cuenta que el modelo o patrén de
convivencia en esas épocas tiene como maximo fin la supervivencia a pesar de los recursos escasos, por lo
cual pueden entenderse con mayorobjetividad esos procesos de seleccion que citan algunos autores. De todos
modos, seria imprudente presuponer crueldad o falta de humanitarismo, mas alin si pensamaos que se
desconocia totalmente el origen e implicancias de este tipo de afecciones, lo que en parte justificaria opciones
tan drasticas.

Claude Veil, autor francés ya citado, piensa que si bien habia una seleccién mas o menos sistematica, "(...)
la solidaridad de la familia y del clan influia en sentido contrario, y la mendicidad procuraba, sin duda,
algunos medios de subsistencia. Lo cierto es que el invalido y el sano se adaptaban a la invalidez sin
plantearse demasiados problemas". {Claude Veil, Minusvalia y sociedad, ob. cit., pag. 19.}

Frampton y Rowell, escritores ingleses abocadosal proceso histérico de la educacion diferenciada, advierten
sobre la tendencia a generalizar hechos aislados de un contexto explicativo. Apuntan: (... ) generalmente la
historia dice que los nifios imperfectos eran abandonados en Esparta, bajo el régimen de Licurgo. Se asevera
que los atenienses daban muerte a los nifios sordos y que los espartanos los consignaban (sic) en la gran fosa
de Taygetus. Se supone que en Atenas, aun bajo Solén y Platén, se producia el abandono de tales nifios.
Algunos afirman que Aristoteles aprobaba semejante procedimiento. Las leyes de Licurgo permitian que se
abandonase a los idiotas. En Esparta no se permitia que existiese un individuo socialmente impedido, porque
se ponia en peligro la vida de los demas". {Merle E. Frampton y Hugh Grant Rowell, La educacidn de los
impedidos, version castellana por Alejandro Meza, secretario de Educacion Publica, México, 1957, t.1, pag.
17. Se muestra el parrafo como ejemplo de acumulacion de datos pero se aclara que estos autores critican la
afirmacion fuera de contexto.}
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Orientan estos ejemplos una reflexién til. Aun en la actualidad resulta dificil detectar ciertos trastornos o
anomalias, por lo menos hasta cierta época de la infancia; y si bien afecciones sensoriales - como distintos
grados de ceguera o sordera - pueden ser descubiertos a temprana edad, otros problemas - afecciones
psiquicas, retrasos o alteraciones, por ejemplo - se descubren luego de algunos afios de vida. Los griegos,
carentes de los conocimientos y técnicas actuales, demorarian alin mas en percatarse de las distintas
deficiencias y sus secuelas posteriores. Es decir, antes de la eliminacion total debia descubrirse el defecto y,
si esto no era posible sino hasta pasadosunos afios y si - como sucede en verdad - no se tiene informacion de
que los griegos eliminasen nifios de dos o tres afios o puberes, puede concluirse que el abandono, ejecucion o
lo que se eligiese, se produciria en casos de bebés con taras o malformaciones muy evidentes ya desde el
nacimiento. Por otra parte, algunas leyes {A modo de ejemplo: El Cédigo de Justiniano, base de la ley latina,
del siglo VI, se ocupa de los sordomudos, incluyendo a los reconocidos como duros de oido. Los clasifica en
cinco categorias (sordomudosde nacimiento; sordomudos poraccidente o enfermedad; sordos de nacimiento
pero no mudos; sordos no de nacimiento sino por accidente (duros de oido); los mudos que no eran sordos);
los derechos o restricciones que se les sefialaban estaban en funcién de la posibilidad de hablar. Los mas
perjudicados eran los sordomudos de nacimiento, sobre quienes pesaban las mayores restricciones.

Para la ley romana, los sordomudos eran clasificados como incapaces.} limitaban la participacion de
deficientes o se ocupaban deellos de alguna manera, lo que prueba que al proceso de eliminacién escapaban
casos suficientes como para elaborar controles socialmente extendidos, como estas leyes.

En sintesis, la eliminacion pudo haber sido "un" mecanismo de superacién del problema, pero no el Gnico,
aplicado en algunos casos y no necesariamente porcrueldad sino como formalizacion de una seleccion de los
mas aptos.

Se sumaba a esto la falta de explicacion de las causas y los origenes de esas deficiencias. Por lo que el
elemento mégico jugaba un papel importante: la existencia y presencia de "seres especiales” (los poseidos,
los endemoniadoso los protegidos de los dioses) que daban lugara diversas interpretaciones que merodean la
supersticion y el temor.



La Biblia también agrega lo suyo. El Levitico, Tercer libro del Pentateuco, contiene la "Ley de los
Sacerdotes", segiin la denominacion de los rabinos. Entre las diversas "leyes religiosas, ceremoniales y
morales” figura: "No proliferes maldicion contra el sordo ni pongas ante el ciego tropiezos para hacerle caer;
has de temer a tu Dios, Yo, Yavé".

La "Ley del Talién" hace referencia a situaciones en que se podia
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exigir reparacion ante causas provocadas de discapacitacién, reconociendo la distincién de clases: "Siun
hombre destruye el ojo de otro hombre (un patricio), se le destruira un ojo. Si destruye el ojo de un
trabajador, le rompe un hueso, te pagara una miva de plata™; o bien plantea la mutilacién como castigo: "si un
esclavo niega a su amo, éste le cortara la oreja”.

Tanto en el Antiguo como en el Nuevo Testamento, numerosos son los ejemplos y personajes que muestran
por un lado una relacion entre mal moral y mal fisico (pecado o discapacidad) y por el otro la posibilidad de
la curacion por la fe.

Ya en la Edad Media surgen en Europa diversas organizaciones caritativas: la Corte de los Milagros, por
ejemplo, que inserta asi la invalidez en el espacio y en la economia de la ciudad; y también personajes que
originaran movimientos de atencion en torno de distintos problemas: el abate de 'Epée se ocuparé de los
sordos, Valentin Hatly de los ciegos, Itard y Seguin de los retrasados, etcétera.

Puede decirse que ya avanzado el siglo XI1X empieza a eshozarse la actual situacion social del discapacitado.
En lineas generales los progresos de la medicina aumentan las posibilidades de vida de un sinnimero de
individuos. Comienza a conocerse, manejarse y dominarse la enfermedad. La discapacidad es reconocible y
aislable; el especialista puede tratarla como objeto de estudio independientemente del que la padece. En
algunos ambientes, la segregacion en el tratamiento de ciertos problemas - mentales, por ejemplo - se
transforman en patron de conducta. A veces se discrimina y se margina al discapacitado. Otras se lo ignora,
se desconoce la necesidad de un accionar consciente y responsable. A su vez, se renueva la psicologia y se
cuestiona la pedagogia tradicional.

También los rapidos procesos de industrializacion por los que pasan algunos paises reorientan el rumbo del
empleo de personas con discapacidades. Esto se traslada a la legislacidn y asi aparecen leyes respecto de
indemnizacién y proteccion de trabajadores en caso de accidentes.

Ambas guerras mundiales son también un llamado de atencién con su saldo de heridos y mutilados. Se
incentiva, como pasa en general después de las catastrofes, la busqueda de tratamientos rehabilitadores méas
efectivos.

A partir de esto, una serie de acontecimientos aislados se complementan y, sumados al avance cultural, la
acumulacién y difusién de conocimientos y el progreso de la ciencia y la tecnologia
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operan sobre las actitudes sociales hacia la situacion de personas con discapacidades.

Efectivamente, las personas con discapacidades han generado - a través del tiempo y en las diferentes
culturas - actitudes que fueron evolucionando. Su presencia en el &mbito comunitario ha motivado diferentes
conductas, propias y de los demas.

Esto muestra, en sintesis, diferentes niveles de conocimiento y de conciencia social: conocery comprender
las diferencias en las capacidades de las personas es la base de su aceptacion; el reconocimiento de la
igualdad de todos los seres humanos es el comienzo de la integracion.

Hay en juego una serie de valores humanos esenciales. Por eso, pensar en generar una toma de conciencia,
en forma programada y como punto de partida de la accidn en materia de discapacidad, implica,
precisamente, la difusion de esos valores.

A ello debe agregarse una informacién certera y concreta de lo que realmente implica la existencia de causas
de discapacidad en una sociedad y sus consecuencias mas comunes.

a. 1. Los valoresen juego {Lo que aqui se expone esta inspirado en "los valores humanos en la educacion" a
ser tenidos en cuenta en un "curriculum preventivo”. Véase L.A. Larsen, R. Perkowitz-Tabory L. Wexler,
“Prevencion del retardo mentalmediante la educacion de escolares y adolescentes", Partners of the Americas,
Path 81, Instituto Interamericano del Nifio, Montevideo 1981.}

A travésde todo el proceso de socializacion se transmiten valores, asi como también mecanismos de sancion
para la transgresion de éstos.

Hay etapasde ese proceso en la nifiez o en la adolescencia, por ejemplo, en que se intensifica ese aprendizaje
debido a una mayor urgencia en su aplicacion, y generalmente se traslada esa responsabilidad a ciertos
agentes de socializacion.

Tal el caso de la ensefianza sistematizada. Esto lleva a que muchas veces se piense que la difusion de ciertos
elementos compete pura y exclusivamente al docente y a la escuela como institucion.

Sin embargo, la vigencia de los valores de una comunidad es su responsabilidad, excediendo los limites de
una etapa cronoldgica o la competencia de determinados agentes.

La lista de valores a poner de relieve para prevenir causas de discapacidad y hacer a cada miembro de la
comunidad responsable de una sana, respetuosa e igualitaria conciencia seria interminable.

Larsen, Perkowitz-Tabor y, Wexler se han ocupado del tema y proponen basicamente tres:
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1) el valor de la vida,

I1) el valor de las diferencias humanas,
I11) el valor de la salud.

1) El valor de la vida

Si bien muchos acontecimientos del mundo actual parecen a veces negarlo, la vida humana posee un valor
intrinseco.

Todo comportamiento deberia reflejar este concepto. El respeto por la propia vida y la de los deméses la
base para prevenir situaciones discapacitantes.

I1) El valor de las diferencias humanas

La individualidad e irrepetibilidad de cada ser humano explica inicialmente las diferencias que existen entre
unos y otros. Estas se agudizan cuando se trata de personas con capacidades en méas o en menos diferentes.
El estimar las diferencias individuales no debe conducir s6lo a no despreciar o incluso soportar
tolerantemente a estas personas, sino a respetarlas - y respetarnos - como personas de valor por derecho
propio. Esto se hace extensivo a casos de cualquier tipo de diferencia, innata o adquirida, como serraza o
condicién econdmico-social, por ejemplo.

111) El valor de la salud

Sabemos que "salud" no es exclusivamente la ausencia de enfermedad sino un estado de bienestar que
corresponde a la calidad de la vida.

El reconocimiento de las posibilidades de un estado saludable, poner un alto precio a la propia salud y a la
ajena, el interés de evitar amenazas en este plano, desarrollan de por si una "actitud” preventiva que
conducira a un efectivo "comportamiento” preventivo.

Estos tres valores deberian estar presentes, con diferente intensidad pero con continuidad, a todo lo largo de
la socializacién del individuo para generar una actitud espontdneamente positiva tanto hacia la evitacion de
situaciones discapacitantes como hacia sus secuelas. Son el sustrato esencial de esa actitud positiva y el pilar
de esa "mentalidad rehabilitadora” a que nos refiriéramos anteriormente.

a.2. La informacion

Si bien la adquisicion de los valores supone una predisposicion favorable hacia la problematica - tanto desde
el punto de vista preventivo como rehabilitador -, esto solo resulta insuficiente.

En la medida de lo posible, los organismos pertinentes - publicos o privados - deberian producir y difundir
aquella informacién sustancial
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que combata el desconocimiento publico que tanta indiferencia provoca. La comunidad debe ser informada
con elementos concretos, tanto de indole general como especifica, a través de mecanismos diversos corno
pueden ser desde su ensefianza sistematica en escuelasy centros de aprendizaje hasta la realizacion de
programas radiales o televisivos de interés general, dirigidos a todo tipo de publico. El temario puede resultar
sumamente amplio. {Sobre “ternas sugeridos” véase L. A. Larsen, y otros, ob. cit., pags. 7 y ss.}

Diversos deberian ser los mecanismos de transmision. De contarse con estadisticas y datos cuantitativos
fiables podrian publicarse de manera sencilla y atrayente de modo de ofrecer el testimonio rotundo que los
ndmeros adecuadamente presentados suelen brindar.

El consejo profesional y la explicacion del especialista, formuladosen un lenguaje que resulte comprensible a
sus destinatarios, resulta muy eficaz para diluir falsascreencias y fomentarhabitos favorables a la consulta y
la asistencia médica.



La intervencion de los propios interesados - las personas con discapacidades - y de sus familiares, en la vida
comunitaria, representa tal vez uno de los medios més efectivos en pro de su integracion plena.
Resumiendo, no puede pensarse en una accion social, por simple que ésta sea, sin contar con una sociedad
predispuesta objetiva y suficientemente informada de los términos basicos del problema.

Por otra parte, la eliminacién de cualquier clase de barreras que se erijan contra la integracion de personas
con discapacidades debe pasar por esa elemental toma de conciencia, simplemente porque aquéllas son el
producto mas evidente de la falta de ésta.

b) La “comunidad” rehabilitadora/integradora

Con esta denominacién pretendemos destacar a aquellas personas que tienen o bien una injerencia directa en
el proceso rehabilitador o, por el rol que desempefian en la sociedad, tienen algin trato con personas con
discapacidades o su funcién los afecta de cierta manera.

Los primeros generalmente pertenecen a alguno de los ambitos profesionales del amplio espectro
rehabilitador o prestan alli servicios secundarios. Pero todos ellos tienen un contacto estrecho con estas
personasy, en lineas amplias, su influencia resulta decisiva.

Se consideran profesiones propias del equipo de rehabilitacion a las siguientes: {Se cita a continuacion la
lista de la Direccién Nacional de Rehabilitacion.}

" 1. Médico especialista en Medicina Rehabilitadora / Medicina Fisica y Rehabilitacion.
" 2. Asistente Social o equivalentes.
“3. Enfermero.
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“4. Fonoaudio6logo.

“5. Kinesidlogo/Terapista fisico/Fisioterapeuta.

“6. Musicoterapista.

“7. Ortesista y protesista/Técnico en ortesis y protesis.

“8. Profesor de Educacion Fisica.

“9. Psicologo.

"10. Psicopedagogo.

"11. Terapista ocupacional”. {Ver "Recursos Humanos en Rehabilitacion. Perfiles profesionales"”, Direccion
Nacional de Rehabilitacién, Ministerio de Bienestar Social de la Nacién, Buenos Aires, 1979.}

Como incumben especialmente a los discapacitados motores, pueden sumarsele el maestro en sordos, en
ciegos o de ensefianza diferenciada en general, el psiquiatra, entre otros.

También consideramosaqui a personaldocentey asistencial, que complementa tales tareas, desde el docente
especializado en actividades practicas o ceramica hasta los celadores de instituciones donde residen nifios,
jovenes o adultos con alguna discapacidad. {En el caso de celadores de institutos de menaores, se cuenta con
un interesante estudio realizado sobre los programas y servicios de cinco instituciones de este tipo, con vistas
al mejoramiento de su calidad. Se hacen alli observaciones sobre el rol de los celadores en contacto con
menores con discapacidades. VVéase: L. A. Larsen, "Informe de Asesoramiento” preparado para el Ministerio
de Accién Social, Subsecretaria del Menory la Familia e Instituto Interamericano del Nifio, Montevideo,
Uruguay, 19 de agosto de 1983.}

Su trato directo y el compromiso que asumen con respecto a las personas con discapacidades implican la
necesidad de superaruna formacién meramente "reduccionista”, como la que provoca que muchos de ellos se
manejen en compartimentos estancos que no reconocen la finalidad coman que debe orientarlos.

Sabemos que el de la discapacidad es un problema complejo, no sélo por la dificultad de hallar soluciones
viables sino también por la variedad de aspectos que combina.

Debe pensarse en todo momento que - por sobre todo - se trabaja con "seres humanos”, por lo cual el agente
no debe tener una preparacion sélo desde el punto de vista del conocimiento, sino también en el plano de los
valores. De lo contrario olvidaremos el auténtico sentido del término rehabilitacion y la promocién que
conlleva. No se trata de ensefiarhabilidades o desarrollar mecanicamente las capacidades remanentes, sino de
procurar que los afectados puedan tener "plena participacion"y en "igualdad de derechos" en la comunidad
en particulary en la sociedad en general, en todo su quehacer cotidiano.

Es fundamental partirde un conocimiento de la problemética general de la discapacidad {Sobre elementos de
capacitacién de agentes en relacion con personas con discapacidades, véase: Liliana Pantano "Necesidad e
importancia de la clarificacidn ......, ob. cit.} y entrenarse en el trabajo compartido. {Nos referimos aqui a la
“labor de equipo", partiendo de la idea de que todo individuo
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es una unidad biopsicosocial y sosteniendo que el proceso rehabilitador debe contemplar todos los aspectos
coordinados e integralmente. La implementacion puede asumir la forma que dictan diferentes modelos:
multidisciplinar, interdisciplinar y trans disciplinar. La opcién — opinamos—depende notanto de las ventajas
o desventajas técnicas del modelo, sino de éstas en funcion del area especifica en la que se opere
(readaptacion laboral, readaptacion educativa readaptacion fisica, etc.).}

La variedad de angulos desde los que puede enfocarse el lema enriquece a través del intercambio de los
matices propios de cada ciencia.

El comun denominador debe ser, por sobre todo, la formacién humana y cultural del agente, que es el
sustrato de toda capacitacion.

El trato con las personas con discapacidades debe estar caracterizado por actitudes equilibradas
emocionalmente y que denoten sensibilidad social, pero que no se confundan con la compasién o el mero
asistencialismo.

Es de vital importancia que el agente no tenga solamente un conocimiento superficial de la problemaética,
sino que esté consustanciado con sus diversas variables. A su vez, ello debe estar asociado con la posibilidad
de encarar no s6lo una accion ordenada y sistematica que permita atender eficazmente a los aspectos
urgentes, sino adelantarse en el tiempo e impedir nuevas manifestaciones de causales de deficiencias.

En sintesis, se aplica para estos agentes la recomendacion de la Santa Sede en su “Mensaje a quienes se
dedican al cuidado de las personas minusvalidas...”: “(... ) emprender investigaciones mas amplias y
profundaspara vencerlas causas de las minoraciones” ya que, como sostiene mas adelante, "( ... ) quienes se
dedican laudablemente al servicio de las personas minusvalidas deben conocer de manera cientifica las
'minoraciones’, pero al mismo tiempo deben comprender con el corazon a la persona portadora de tales
'minoraciones’ (... pues ...) los minusvalidos, sus familias y sus familiares constituyen una parte de la gran
familia humana”. {Santa Sede, Mensaje....., ob. cit. Pags. 12y 19}

Existen también personas que por su situacion o por la funcién concreta que desempefian mantienen
relaciones con personascon discapacidades o su actividad influye sobre ellos de alguna forma. Contamos en
este conjunto a los "empleadores” en general, en diferentes rubros ocupacionales y diversas jerarquias
organizacionales (empresarios, jefes, supervisores, capataces,compafierosde tareas, etc.); profesionales cuyo
accionar puede ser decisorio en la vida cotidiana de las personas con discapacidades (arquitectos, en la
medida en que disefian o construyen solamente para individuos sin ningun tipo de limitacion y - sin saberlo
tal
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vez - multiplican las barreras arquitectonicas; docentes no diferenciados, de escuelas comunes a las que
asisten aquéllos que si bien estan afectados de alguna discapacidad, ésta no les reclama educacion
especializada (directores, maestros de grado, profesores de ensefianza media o superior, auxiliares docentes,
maestros de taller, celadores, etc.); empleados comunes de instituciones de asistencia frecuente de estas
personas (recepcionistas, secretarios, ascensoristas, porteros, etc.); agentes prestadores de servicios publicos
(choferes de taxi, policia callejera, azafatas, etc.). La lista puede ser tan extensa como actividades desarrolle
una persona con discapacidades.

Quienes desempefian lasactividades indicadas, si bien no tienen responsabilidad singular en la rehabilitacion,
por el hecho de trabar en alguna circunstancia relacién con personas con discapacidades, en aspectos claves
para ésta (bUsqueda de trabajo, formacion educativa, traslado fisico, etc.), deben contar con conocimientos
basicos que les permitan tomar conciencia de lo que potencialmente éstos pueden hacer. Forman parte de la
comunidad y, por lo dicho, deben ser el blanco de atencién de las campafias de difusidén y concientizacidn.
Si bien en muchos casos es el prejuicio la verdadera barrera, en estas situaciones concretas hay gran
desconocimiento, que lleva a que se conformen estereotipos en reemplazo de esa informacion cierta que no
se difunde.

Aqui es donde la participacion de organizaciones de personas con discapacidades debe ser mas intensa y
activa. EI mostrarse como sujetos de deberes y no sélo de derechos, como profesionales aptos en distintas
disciplinas, el interés por ser individuos independientes, personal y econdmicamente, el testimoniar la
actualizacion de sus capacidades remanentes, integradas en una personalidad desarrollada al maximo de sus
propias posibilidades, puede resultar - y de hecho asi lo revela la experiencia de los ultimos afios - el método
mas eficaz para la concientizacion de este grupo especifico de la comunidad. Tal vez sean éstos los primeros
pasos para introducir nuevos aires en ciertos sectores sociales o ambientes profesionales. {Un ejemplo muy
significativo puede hallarse en el 1° Congreso de Barreras Arquitectonicas, realizado en la Facultad de
Arquitectura y Urbanismo de la Universidad de Buenos Aires, organizado por la Asociacion Mutual de la
Sociedad Central de Arquitectos de la Argentina. Tuvo card cter nacional, y si bien fue interdisciplinario,
partioé de un profundo interés por parte de un gran nimero de arquitectos - con discapacidades y sin ellas - de



contribuir, desde su misma formacién profesional, a la supresion de las barreras arquitectdnicas. Se llevé a
cabo en agosto de 1984 en Buenos Aires.}

Parte fundamental en todo el proceso de rehabilitacion / integracion tiene la familia de la persona con
discapacidades, y esto es asi no sélo por su caracter de principal agente socializador, sino porque recibe
directamente las consecuencias de la discapacidad.

El hecho de que uno de los miembros tenga capacidades diferentes, trae asociada la necesidad de un
reacomodamiento de roles, para los que
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no siempre hay preparacion suficiente. Considérense ademaés las derivaciones concretas de esta situacion:
dependencia, mayor demanda econdmica, trato especializado, cambio o modificacidn de expectativas
familiares, etcétera.

Excede a nuestro analisis el estudio en profundidad de la situacién familiar, pero no queremos dejar de
indicar que su rol concretoy su participacién deben estar contempladosentodo programa de rehabilitacién.
Cuando se hace referencia a la individualidad del proceso rehabilitador, no es exclusivamente por las
caracteristicas singulares de cada individuo sino también por las circunstancias familiares concretas. La
variedad de actitudes de sus miembros: la sobreproteccidn, la dependencia, el abandono, el castigo, la
indiferencia, etc., pasando porlasmasequilibradas, pueden ser el mejoraliado o la mas cruda amenaza de la
labor del equipo rehabilitador; es més: resultan parte misma del proceso global.

.Si hablamosde concientizacién de la comunidad, la "familia” debe ser un capitulo privilegiado, en cualquier
programa que se encare, pues es en esa auténtica comunidad de vida donde se elaboran los soportes de la
rehabilitacién/integracion.

111. A modo de conclusién

El establecer con claridad y realismo el rumbo de la accién a encarar es una de las maneras mas alentadoras
de tender a su eficiente implementacidn. Por concretos que sean sus objetivos, deben encaminarse siempre
hacia prop6sitos masdireccionales, especialmente cuando esta en juego la calidad de vida de una comunidad.
Asi, la meta orientadora en materia de discapacidad esté4 -a nuestro entender - constituida por la participacion
plena de estas personas en todas las esferas sociales, lo que hemos expresado aqui como "rehabilitacién,
integracion".

Ello comprometea la comunidad toda y presupone una toma de conciencia que parte de la consustanciacion
con aquellos valores humanos mas significativos en una sociedad.

Tomamoscomo pilarde la comunidad a la familia del afectado y distinguimos aquellos sectores cuyo trato es
mas comprometido o bien tienen algun tipo de influencia en su desarrollo.

El sentido de todo esto es que la sociedad se responsabilice de su papel en la problematica eliminando o no
produciendo aquellas barreras que impiden el acceso social a personas con capacidades diferentes.

La compenetracion de objetivosy la conciencia de ese rol que le toca jugar a cada sector social son el
contenido de esta tercera tarea propuesta en el capitulo I.

La Argentina ha avanzado notablemente en el campo de la concientizacién. No seria arriesgado indicar como
causa la movilizacion y participacion que en los Ultimos afios han tenido las organizaciones de y para
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personas con discapacidades, actuando como efectivos grupos de presidn. Su éxito - sin que ésta sea una
consideracion prematura - quiza se deba a que han operado en la direccién correcta, cambiando - o
reformulando - la imagen que el “discapacitado"” ha tenido desde antafio. Es decir, los aspectos generales
estdn encaminados.

El esfuerzo entonces habria que repartirlo entre la continuidad de esta tendencia y la puntualizacién de
algunos aspectos que afectan al sector mas ligado a la persona con discapacidades. Nos referimos a la
necesidad de reflexionar sobre la capacitacion del recurso humano especifico. {Con respecto al area de salud,
dicen: Carlos Vidal en “El desarrollo de recursos humanos en las Américas”, en Educacidon Médica y Salud,
vol. 18, N° 1, OPS-OMS, 1984: "Los términos 'recursos humanos',‘potencialhumano'y ‘fuerza de trabajo' se
han tomado como sindnimos, pero no lo son. El primero es el término mas amplio y abarca a toda persona
disponible para el desarrollo econémico y social. El segundo designa a las personas capacitadasy el tercero
aaquellasdentro del marco laboral”, pag. 9;y Abraham Sonis, en "Basespara la formulacion de una politica
de recursos humanosa nivelnacional”, preparadaspara la Conferencia Panamericana sobre Planificacion de
Recursos Humanos en Salud, Ottawa, Canada, 10-14 de septiembre de 1973: "(...) recurso humano en salud
ya no es masexclusivamente aquel personalque ha cursado carreras especializadas en la materia, sino que es
toda la poblacion potencialmente capaz de desarrollar actividades concretas de salud y, en su sentido méas
amplio, la poblacién en su totalidad, con todas lasimplicaciones que este concepto involucra”, pag. 8. En este
marco se habla aqui de recursos humanos en salud.}

El tema esamplio y muy complejo. Si bien ha sido encarado desde diversos dngulos, la mayoria de los
estudios - especialmente en el sector salud — “( ... ) no permiten ir mas alla de un estudio cuantitativo que
proyecta las tendencias existentes y mantiene todas las rigideces de nuestro actual sistema de salud y de las
organizaciones formadoras de personal, asi como el encasillamiento profesional tal como hoy existe"
{Abraham Sonis, Bases para la formulacion..., ob. cit., pag. 2.} (1973).

Pasados los afios, lejos de superarse, esta situacion se agudizd. Una politica tendiente a reorientarla no puede
basarse en moldes o recetas preestablecidas. Seria interesante partir de un estudio de la realidad que incluya
investigaciones sobre aspectos salientes. Sonis considera los siguientes:

* la delegacion de funciones;

* el estudio del contenido de las actividades por realizar en la atencidn de salud, con el objeto de determinar
el personal que se requiere sobre la base de las necesidades de la poblacién; la formacion de nuevos tipos de
personal;

* la utilizacion de modernos procedimientos educativos;

* la exploracién metodoldgica para la formacién de equipos de salud;

* las expectativas y motivaciones de cada miembro de este equipo;

* la determinacion de la informacion basica para tomar las decisiones que conduzcan a los objetivos fijados;
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* las relaciones entre los sistemas técnicos y los sociales de cada profesion. {Abraham Sonis, "Acciones
prioritarias para la planificacion de Recursos Humanos en América Latina", publicado en Primera
Conferencia... Publicacion Cientifica N° 279, OPS-OMS, Washington, 1974, pag. 90. Sobre el tema
profesionales se recomienda ver: Francisco Suarez, Los economistas argentinos. El proceso de
institucionalizacién de nuevas profesiones, EUDEBA, 1973, cuyo marco teérico encuadra perfectamente
posibles interrogantes sobre el tema. Puede leerse: “Profesion: puede definirse como un tipo de ocupacion
caracterizada, como sugiere Parsons, por ciertos criterios: 1) una formal preparacion técnica; 2) desarrollar
habilidadesen algunasformasde su usoy 3) poseer medios institucionales para asegurarque talcompetencia
se pondra a disposicion de usos socialmente responsables. (... ) Como atributos actitudinales, Hall propone
ante todo el uso de la organizacion profesional como referencia principal; una creencia en el servicio al
publico; una creencia en la autorregulacién; sentido de llamamiento o vocacion; autonomia: el sentimiento de
que el experto debe ser, y es, capaz de tomar sus propias decisiones, sin presiones externas de clientes u otros
que no pertenecen a su profesion o a su organizacion de empleo” (pdginas 1y 2)}

Por otra parte, debe evitarse la formulacién de compartimentos estancos.

De tal suerte, el desarrollo de recursos humanos, ya sea en salud, ya sea en educacion, debe estar pensado
como parte integral de todo el sector. {\Véase Jorge Andrade, "Problemas y perspectivas de la planificacion
de recursos humanospara la salud en América Latina”, publicado en “Primera conferencia .....”, Publicacién
cientifica, N° 279 OPS-OMS, Washington, 1974, pag. 49.}

Debera tenerse ademasuna clara definicion del tipo de sociedad a la que se pretende atendery educary el rol
que las personas con discapacidades desempefian en este ambiente, pues el tipo de sociedad delinea tanto la
implementacion de la educacién y de la practica de salud como el tipo de recurso humano que lo llevara a
cabo.

En grandes lineasdeben quedarsentadas lasbases para que la formacion de aquéllos que estan directamente
afectados al proceso de rehabilitacion de personas con discapacidades sea integral, gradual, permanente y
dirigida a la accion:

* integral: que se contemplen los aspectos técnicos y los humanos,

» gradual: que consideren los aspectos individuales y los sociales en diferentes grados o niveles de
complejidad;

+ permanente: que tenga la continuidad suficiente para afianzar los progresos y erradicar los vicios del
ejercicio sistematico;

« dirigida ala accion: que sea concebida con una orientacion teorico-practica que posibilite reflexionar sobre
una implementacion acorde con las auténticas necesidades de la sociedad toda y que incluya tanto aspectos
preventivos como readaptativos.

En sintesis, desde el punto de vista de la calidad profesional y del encuadre en el sector social concreto en
que se actle, la formacion del
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recurso humano en atencién de personas con discapacidades no debe diferir del que se emplee para toda la
poblacién. Pero debe tener asumido el compromiso de homogeneizar la situacion de estas personasy
contribuir eficientemente a su integracion plena.
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REFLEXIONES FINALES

Este trabajo de investigacién nos ha conducido a intentar desde una 6ptica socioldgica el tratamiento del que
consideramos un problema social.

Esta fue empleada masbien para detectar e identificar aquellas dificultades que ensombrecen la visualizacion
del problema, a los efectos de “conocer con vistas a actuar", un actuar ya sea para prever o para corregir.

En Gltima instancia, el estudio tiende a aportar elementos para aumentar la calidad de vida de todos los
hombres, ocupandose en este caso de las "personas con discapacidades".

Es mas lo que queda por hacer que lo hecho. Pero consideramos que, sin los pasos analizados, sin modificar
aquellos errores de base que consciente o inconscientemente se vienen arrastrando, seria dificil continuar si
se trata de hacerlo eficientemente.

La consustanciacion con la realidad fue aqui la principal fuente de informacion. Esta se ha logrado a través
de dos vias:

a) la deteccion, lectura, seleccion y sistematizacion de material bibliografico, y
b) el intercambio y el trato directo tanto con el potencial sujeto de la accion (la persona con discapacidades)
como con profesionales y especialistas directamente comprometidos con el problema.

Hemos definido la problematica de la discapacidad como un problema "social", aclarando que para el
soci6logo éste conlleva la necesidad de ir més alla de la mera identificacion de un "malestar” o de una
"fuerza desorganizadora™; es decir, implica estudiar el marco de relaciones sociales que se generan en torno
de una situacion de discapacidad o, en términos mas concretos, conocer las condiciones sociales que
establecen una situacién de desventaja para aquéllosafectados por deficiencia o discapacidad, en cuanto a su
integracion a la sociedad.

En funcion de ello indicamos las dificultades méascomunes para el estudio de dicha situacion y las tareas que
- a nuestro entender - pueden ser encaradas para superarlas.

Hemos dedicado un capitulo a cada una de ellas, procurando fundamentar
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las bases de la tarea propuesta. En cada capitulo expresamos “a modo de conclusion" una serie de
recomendaciones que no repetiremos aqui. De ninglin modo deben ser tomadas como recetas, sino como
formulaciones para tener en cuenta.

Dijimos ya que queda mucho por hacer, sin desmerecer lo hecho. El curso de la investigacidon nos ha
permitido sorprendernos ante valiosos esfuerzos: algunos de enorme magnitud, como todo lo relativo a la
elaboracion de la “Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalidez", y otros mas
modestos - aunque altamente significativos - como los intentos de dar base cuantitativa confiable para
programas de accién puntuales.

Sin embargo, se hace urgente la tarea de difusion y discusion de estos trabajos; es necesario salir del marco
local para accedera mayoresniveles de abstraccion que permitan un enfoque, si bien realista, dotado de rigor
cientifico.

De tal suerte este estudio es, en cuanto a la labor investigativa proyectada, un trabajo concluido. Pero, desde
el punto de vista de los interesados en el tema, constituye una serie de reflexiones sin término, que aspiran a
ser enriquecidas con el aporte de experiencias y la critica constructiva.
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