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La presente publicaciéon es el producto de una serie de
encuentros organizados por REDI y la Red de Buenas Practicas
en Salud Mental, en el marco del proyecto “Autonomia per-
sonal de las personas con discapacidad: avanzando hacia la
autonomia como instrumento para la plena participacion
social”. Los encuentros se desarrollaron entre diciembre de
2010 y agosto de 2011 y participaron referentes de organis-
mos gubernamentales y organizaciones no gubernamentales
de las provincias de Neuquén, Chubut, Rio Negro y La Pampa.

REDI (Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad) nace en 1998. Es una organizacion de dere-
chos humanos, constituida por personas con discapacidad y
sus familiares, que tiene por objeto promover y exigir el
cumplimiento de los derechos de las personas con discapaci-
dad. A tal efecto, REDI acciona politica y judicialmente
tomando como eje de referencia el modelo social de la dis-
capacidad; asi, sostiene el protagonismo de las personas con
discapacidad en la toma de decisiones que, directa o indirec-
tamente, puedan afectarlas.

REDI esta estructurada como una red y se interrelaciona en
su accionar con otras organizaciones sociales que trabajan en
discapacidad, organizaciones politicas y de derechos huma-
nos, asi como con organismos de gobierno y organismos
internacionales. Desde 2007 REDI es miembro de RIADIS (Red
Latinoamericana de Organizaciones no Gubernamentales de
Personas con Discapacidad y sus Familias), donde ejerce un
cargo ejecutivo desde 2009. Ademas, forma parte de la Red
Iberoamericana de Expertos en la Convenciéon sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y, a través de RIA-
DIS, de la Alianza Internacional sobre Discapacidad (IDA).

La Red de Intercambio sobre Buenas Practicas en el campo
de los Servicios Sociales, de Salud de Base y Salud Mental (la
RED) nace en 2007 con el impulso de la Agencia de Salud de
Trieste —Centro de Colaboracién de OMS/OPS para la Salud
Mental—y la Regioén Friuli Venecia Giulia (Italia). Tiene como
objetivo valorizar el intercambio de metodologias entre prac-
ticas innovadoras, que promueven estrategias de desinstitu-
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cionalizacién en los sistemas sociosanitarios y de salud mental
y dar visibilidad a las buenas practicas locales.

Se han constituido los puntos focales de Argentina y Brasil,
con protagonistas de practicas innovadoras, e identificado
referentes de buenas practicas que realizan o tienden a reali-
zar los criterios propuestos por la RED.

Tanto REDI como RED promueven practicas desinstituciona-
lizantes y la construccion de los basamentos politicos trans-
versales de sistemas territorializados que probaron ser efica-
ces como una herramienta para la vida auténoma de perso-
nas con discapacidad.

Al respecto y con el objetivo de potenciar la incidencia del
movimiento de personas con discapacidad para alcanzar el
mayor grado posible de autonomia mediante la construccién
de un sistema de servicios integral e integrado en la comuni-
dad, resultd estratégica la unificacion en este proyecto de
ambas organizaciones poniendo en comun los recursos que
han construido en su desarrollo.

REDI agradece a la Open Society Foundation por hacer
posible la impresion de esta publicacion y agradece la colabo-
racion prestada y los aportes realizados por Facundo Chdvez
Penillas, Marcelo Betti, Isabel Ferreira, Giselle Ferrari, Susana
Zelaya y el equipo de profesionales de la Direccion de
Discapacidad de La Pampa (Laura Gomez, Alejandra Di Pietro,
Ivan Poggio y Julieta Bono).
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Articulo 19

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

Los Estados Partes en la presente Convenciéon reconocen
el derecho en igualdad de condiciones de todas las perso-
nas con discapacidad a vivir en la comunidad con opciones
iguales a las de las demds, y adoptaran medidas efectivas y
pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por
las personas con discapacidad y su plena inclusion y partici-
pacién en la comunidad, asegurando en especial que:

a. Las personas con discapacidad tengan la oportunidad
de elegir su lugar de residencia y déonde y con quién vivir, en
igualdad de condiciones con las demas, y no se vean obliga-
das a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

b. Las personas con discapacidad tengan acceso a una
variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial
y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asis-
tencia personal que sea necesaria para facilitar su existen-
cia y su inclusién en la comunidad y para evitar su aisla-
miento o separacion de esta.

c. Las instalaciones y los servicios comunitarios para la
poblacion en general estén a disposicion, en igualdad de
condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en
cuenta sus necesidades.

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.






Primera parte

Presentacion del proyecto
“Autonomia personal de las personas
con discapacidad: avanzando hacia la

autonomia como instrumento para
la plena participacion social”






Fundamentacion

as personas con discapacidad en Argentina han logrado

importantes avances en los ultimos 20 aflos como resul-

tado del compromiso y el activismo social en que se invo-
lucraron. Sin perjuicio de ello, aun distan mucho de acceder a
estandares minimos de acceso a la participacion social, tanto
en la dimensién politica como en las esferas econdémicas, civi-
les, educativas, sociales y culturales.

La tematica de discapacidad se vio inmersa desde principios
del siglo xx en un modelo medicalizador que construyé, en
torno al grupo social de personas con discapacidad, modelos
de asistencia que han resultado en redituables sistemas de
control social y que han redundado en el estancamiento del
desarrollo del movimiento de personas con discapacidad en el
proceso de reivindicacion de sus propios derechos.

El principal determinante de la condicién impuesta se cons-
truye desde un modelo sustitutivo de la voluntad de la perso-
na y resulta en la anulacion del individuo en la toma de deci-
siones que le permitan proyectar su propio plan de vida y
redunda en la denegacion del acceso a derechos de la perso-
na con discapacidad.
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Como respuesta a esta construccién, alcanzar la autonomia
individual resulta una precondiciéon para que las personas con
discapacidad desde un rol protagénico ejerzan y exijan la rei-
vindicacion de sus propios derechos.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) se presenta como una oportunidad
legal para avanzar en las reformas politicas necesarias para
alcanzar la vida auténoma y cuya implementacién implica
elaborar estrategias y acciones que permitan desmedicalizar
la situacién vivencial de las personas con discapacidad.

Bajo las estructuras politicas actuales se generaron distin-
tas instancias de institucionalizacion del grupo de personas
con discapacidad dadas a cada miembro segun su grado de

LOS AVANCES REALIZADOS EN

SALUD MENTAL EN LA BUSQUEDA
DE DAR RESPUESTAS QUE PONGAN
EN DISCUSION LA CENTRALIDAD

DE LA INSTITUCION Y LA LOGICA
DE SEPARACION DE LOS CONTEXTOS

COMUNITARIOS TIENEN UNA
RELEVANCIA IMPORTANTE PARA
EL GRUPO DE PERSONAS CON

DISCAPACIDAD EN SU CONJUNTO

vulneracion. Una estrategia
posible para afrontar esas
estructuras es la promocion de
servicios para la vida auténoma
que deben darse necesariamen-
te desde un modelo distinto del
médico y cuyo financiamiento
debe estar redirigido dentro
del sector publico hacia otros
sectores ademas de la medicina.

Los avances realizados en
salud mental en la busqueda
de dar respuestas que pongan

en discusion la centralidad de la institucién y la légica de
separacion de los contextos comunitarios tienen una rele-
vancia importante para el grupo de personas con discapaci-
dad en su conjunto y creemos necesario apoyarnos en estas
experiencias en pos de transversalizar a todas las personas
con discapacidad las l6gicas desinstitucionalizantes y comu-

nitarias.

Asimismo, el movimiento de discapacidad y sus procesos de
incidencia politica para efectivizar el cumplimiento de sus
derechos humanos se presenta como una oportunidad para el
grupo; incluidas las personas con discapacidad psicosocial.
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Objetivo

El objetivo del proyecto consiste en promover la construc-
cion de sistemas de servicios integrales e integrados en la
comunidad que favorezcan la autonomia de las personas con
discapacidad, dentro del marco legal y conceptual que ofre-
ce la CDPD y del modelo social.

Modalidad de trabajo

Para llevar adelante el objetivo se trabajé en cinco encuen-
tros, con modalidad de talleres, destinados a distintos acto-
res gubernamentales y no gubernamentales involucrados en
la tematica'.

En los encuentros se trabajé segun documentos elabora-
dos por REDI (que pueden consultarse en la tercera parte de
esta publicacién), libros y articulos bibliograficos. Se invité a
exponer sobre experiencias de desinstitucionalizacién a dife-
rentes organismos gubernamentales. Todo lo cual senté las
bases politico-conceptuales para discutir sobre el tema de
autonomia de las personas con discapacidad y avanzar en
propuestas de accion.

1. Organizaciones gubernamentales y no gubernamentales participantes:
— Direccion Provincial de Atencion Integral de la Discapacidad de Chubut.
- Defensoria Publica Area de Defensa de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales de Chubut.

— Empresa social Nuevos Sabores de Chubut.

- Radio Vida, Servicio de Salud Mental, Hospital Castro Rendéon de Neuquén.
— Servicio de Salud Mental, Hospital Castro Rendéon de Neuquén.

— FUBIPA (Fundacion Bipolares Argentina) de Neuquén.

— APASIDO (Asociacién Patagdnica de Sindrome de Down).

— Direccion de Discapacidad de La Pampa.

— Direccion Provincial de Salud Mental Comunitaria de Chubut.

— Empresa Social de El Bolson.

— Comisién Accesibilidad UNCOMA (Universidad Nacional del Comahue).
— Consejo Provincial de Personas con Discapacidad de Rio Negro.

— Fundacion Invisibles de Rio Negro.

— Taller protegido Tayil de Rio Negro.

- Coordinacion de Salud Mental Comunitaria de Rio Negro.
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Segunda parte

Recorrido politico-conceptual
realizado durante el desarrollo de

los encuentros del proyecto
"“Autonomia personal de las personas
con discapacidad: avanzando hacia

la autonomia como instrumento para
la plena participacion social”.






Primer encuentro?

n el primer encuentro, se planteé el marco conceptual
desde el cual reflexionamos las cuestiones relativas a la
discapacidad. Trabajamos sobre los siguientes ejes:
* Modelo social de la discapacidad.
¢ Vida autonoma en la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.
e Disefio de estructura legal y politica en torno a discapaci-
dad y salud mental.
e La experiencia de la reforma de salud mental de Trieste:
de la intervencién sobre la discapacidad de los destinatarios a
la inversién sobre sus capacidades.

2. Bibliografia utilizada:

FERREYRA, Miguel A. Una aproximacion sociolégica a la discapacidad desde el
modelo social: apuntes caracteriolégicos [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://mferreira.es/Documentos_nuevo/REIS_discapacidad.pdf

VALLEJOS, Indiana, KIPEN, Esteban. La produccion de discapacidad en clave de
ideologia. En: ROSATO, Ana y ANGELINO, Alfonsina (coords.), Discapacidad e
Ideologia de la normalidad: desnaturalizar el déficit. Noveduc; 2009.

LOPEZ GONZALEZ, Maria. Modelos teérico e investigacién en el ambito de la
discapacidad. Hacia la incorporacion de la experiencia personal.

COURTIS, Christian. La implementacién de politicas antidiscriminatorias en materia
de discapacidad. En: BROGNA, Patricia (comp.), Visiones y revisiones de la
discapacidad. México: Fondo Cultura Econémica; 2009.

PALACIOS, Agustina, BARIFFI, Francisco. La discapacidad como una cuestion de
derechos humanos: una aproximacién a la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.convenciondiscapacidad.es/Publicaciones/Libro%20Agustina%20Discapa
cidad.pdf

DE LEONARDIS Ota, EMMENEGGER Thomas. La desinstitucionalizacion italiana:
pistas y desafios [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/la%20desinstitucionalizacion%20italiana.pdf
ROTELLI Franco, DE LEONARDIS Ota, MAURI Diana. Desinstitucionalizacion: otra via
[citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/Desinstitucionalizaci%C3%B3n%200tra%20v
%C3%ADa.pdf
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Para comenzar se realiz6 una aproximacion al modelo
social de la discapacidad. Entender que la discapacidad es una
construccion social significa correr el eje del problema de la
persona y ubicarlo en la sociedad organizada y pensada pory
para personas sin discapacidad. La discapacidad no se puede
definir por la condicién médica de una persona o un grupo de
personas, sino que existe en tanto construccion interpretativa
inscrita en una cultura en la cual existe un particular modo de
definir lo “normal”.

La sociedad organiza sus practicas politicas, sociales, econ6-
micas, culturales, medioambientales e institucionales bajo
este criterio de “normalidad”.

Por lo tanto, si la discapacidad es una construccion social, es
la sociedad la que debe brindar las respuestas proporcionando
las condiciones necesarias para una efectiva participacion social.

Posicionarse desde este modelo genera una particular
vision de cémo pensar el diseiio de las politicas publicas y la
organizacion de servicios para las personas con discapacidad,
en las que estas deben considerarse plenas participes.

Asi, hacemos referencia a la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad que se sustenta bajo la |6gi-
ca del modelo social, haciendo particular hincapié en la rei-
vindicacion del principio de autonomia (moral y como dere-
cho) para evitar los modelos politicos sustitutivos y opresivos
(paternalismo).

Es necesario superar el modelo médico de la discapacidad
gue la asocia a “enfermedad” y sobre el cual se ha sustenta-
do histéricamente el disefio de politicas publicas que pone
énfasis en la provision de servicios de salud, hospitalizacién,
institucionalizacion o rehabilitacion; todo lo cual ha hecho
crecer el negocio de la discapacidad tornando rentables a
grupos poblacionales considerados “improductivos”.

En este sentido, referimos que el marco normativo argenti-
no (Ley n.° 22431 y Ley n.° 24901) dista mucho de sustentarse
en el modelo social de discapacidad y de favorecer la aplica-
cion del articulo 19 de la CDPD sobre vida auténoma; contra-
riamente a lo que sucede con la recientemente sancionada
Ley Nacional de Salud Mental n.° 26657 y las anteriores de las
provincias de Rio Negro, n.° 2440, y de Chubut, n.° 384.
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Por esto sostenemos necesario articular las Organizaciones
de Personas con Discapacidad (OPCD) con el movimiento de
salud mental que promueve practicas desinstitucionalizan-
tes, y reconvertir los recursos (econémicos, humanos, mate-
riales) aplicados hoy en estructuras residenciales o “ghetoi-
zantes” hacia servicios de base comunitaria. En este ultimo
sentido recuperamos cuestiones clave trabajadas en la refor-
ma de salud mental de Trieste, que contribuyen a acercarse a
esta linea de operativizacién del derecho a la vida integrada
en comunidad.

Segundo encuentro’®

En el segundo encuentro se analizaron distintos y posibles
modelos de gestion de servicios para la vida auténoma de las
personas con discapacidad. Se trabajé sobre:

e Movimiento de vida independiente: historia y filosofia.

® Apoyos para la vida auténoma en la comunidad: experien-
cia de salud mental comunitaria de la provincia de Rio Negro.

e E| disefio de politicas publicas para la vida auténoma
(modelos). El caso argentino.

Como modo de profundizar en el andlisis de posibles politi-
cas publicas que desde el modelo social promuevan el desarro-
llo de servicios para la vida auténoma integrada en la comuni-
dad se recupera la historia y los principios basicos del
Movimiento de Vida Independiente, marcando las diferencias
en su desarrollo en Estados Unidos e Inglaterra.

3. Bibliografia utilizada:

El movimiento de Vida Independiente. Experiencias Internacionales. J. VIDAL
GARCIA ALONSO (Coord.) [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.independentliving.org/docsé/alonso2003.pdf

MARANA, Juan José. Vida independiente: nuevos modelos organizativos [citado
Sep 2011]. Disponible en: http://www.leeds.ac.uk/disability-
studies/archiveuk/marana/vinmo%20for%20Archive1.pdf

NATELLA, Graciela. La creciente medicalizacion contemporanea: Practicas que la
sostienen, practicas que la resisten en el campo de la salud mental [citado Sep
2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/la%20creciente%20medicalizacion.pdf
NATELLA, Graciela, COHEN, Hugo. Argentina: el programa de salud mental en la
provincia de Rio Negro.
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Luego se recuperan los distintos sistemas de apoyos para
las personas con discapacidad implementados en los paises
mas vinculados con distintas corrientes del movimiento de
vida independiente. Se mencionan los distintos modos de
organizar la prestacion de estos servicios (relacion emplea-
dor-persona con discapacidad-asistente personal-trabaja-
dor-pago), evaluando en cada caso los puntos favorables y
desfavorables, asi como los distintos tipos de servicios que se
prestan (auxiliar, asistente domiciliario, asistente personal,
asistente personal educativo, asistente laboral, asistente
sexual).

Por otra parte, se analiza criticamente cémo nuestro pais
intenta aproximarse a un tipo de estos servicios mediante la
asistencia domiciliaria, y se concluye que este sigue siendo un
servicio paternalista, institucionalizante y orientado desde el
modelo médico.

Tercer encuentro*

En el tercer encuentro se debatié sobre algunas experien-
cias locales de la region (que involucra a las provincias de Rio
Negro, Chubut, Neuquén y La Pampa) en gestion de servicios
para la vida auténoma. Se trabajé sobre:

e Programa de Acompafamiento para Personas con
Discapacidad de la Direccién de Discapacidad de la Provincia
de La Pampa®.

e Organizacién de los servicios de salud mental de la
Direccion Provincial de Salud Mental Comunitaria de Chubut®.

e La organizacion de los servicios de salud mental y el
potencial generativo del espacio.

4. Bibliografia utilizada:

DE LEONARDIS Ota. Repensar los servicios sociales [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/Repensar%20los%20servicios%20sociales.pdf
DE LEONARDIS Ota, EMMENEGGER Thomas. La desinstitucionalizacién italiana:
pistas y desafios [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/la%20desinstitucionalizacion%20italiana.pdf
5. Se detalla mas informacion en la “Cuarta parte” (Ponencias y entrevistas) de esta
publicacion.

6. Se detalla mas informacién en la “Cuarta parte” (Ponencias y entrevistas) de esta
publicacién.
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e Visitas a distintos servicios de salud mental comunitaria de
la Provincia de Rio Negro.

Como parte de estos encuentros de formaciéon retomamos
y recuperamos cuestiones practicas que vienen siendo aplica-
das para favorecer la vida auténoma integrada en la comuni-
dad tanto en salud mental, por parte de la Coordinacién de
Salud Mental Comunitaria de Rio Negro y la Direccién de
Salud Mental Comunitaria de Chubut, como en discapacidad,
por parte de la Direccion de Discapacidad de La Pampa; lo
que demuestra que es posible pensar servicios desde estas
l6gicas. Consideramos que si bien estas experiencias no son
homogéneas y, en muchas situaciones, perfectibles, sirvieron
para reflexionar acerca de su relevancia para la aplicacion de
los principios de vida independiente. Para poder orientar la
mirada en las visitas a distintos dispositivos de salud mental
comunitaria de Rio Negro, se reflexioné acerca de las relacio-
nes sociales que generan las formas organizativas de los ser-
vicios 0 centros para personas con discapacidad’.

Cuarto encuentro®
En el cuarto encuentro se trabajé sobre:
® Derecho al trabajo de las personas con discapacidad.
e E|l trabajo como base de la vida autbnoma.

7. Se trabajo con base en el texto “Repensar los servicios sociales” de De Leonardis
Ota [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/Repensar%20los%20servicios%20sociales.pdf
8. Bibliografia utilizada:

JOLY Eduardo. El derecho a ser explotados [citado Sep 2011]. Disponible en:
http://www.rumbos.org.ar/node/145

RUSSELL Marta. Lo que no pueden hacer los derechos civiles en el ambito de la
discapacidad. Empleo y economia politica. En: BARTON, Len (Comp), Superar las
barreras de la discapacidad. Morata; 2008.

DE LEONARDIS Ota, MAURI Diana, ROTELLI Franco. La empresa social [citado Sep
2011]. Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/index.php?seccion=publicaciones&d=Documentaci
%C3%B3n%20General&subsec=11

MUSCILLO Marcelo. Empresa social de Salud Mental de El Bolsén [citado Sep 2011].
Disponible en:
http://www.redsaludmental.org/docs/La%20Empresa%20Social%20de%20Salud %2
OMental%20de %20E|%20Bols%C3%B3n.pdf

REDI Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad | 21



e Experiencias de empresas sociales de Rio Negro y Chubut.

Tomando en consideracion que el trabajo es un factor clave
para pensar en la autonomia de las personas con discapaci-
dad, hemos avanzado en considerar criticamente las politicas
o los programas de promocién del empleo de personas con
discapacidad. Hemos comparado, a fines analiticos, tres for-
mas de organizacion del trabajo que coexisten en nuestro
pais: el Estado y empresas concesionarias de servicios publi-
cos, economia social y empresa capitalista. Remarcamos las
distintas herramientas argumentativas y legales que cuentan
las personas con discapacidad respecto de cada uno de estos
modos de organizacién del trabajo para reclamar su incorpo-
racién al empleo.

Quinto encuentro

Finalmente, se trabajé sobre posibles cursos de acciéon que
cada organizacién gubernamental y no gubernamental
puede llevar adelante para avanzar en la promocién de auto-
nomia de las personas con discapacidad.
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Tercera parte

Documentos elaborados por REDI para

el proyecto “Autonomia personal de

las personas con discapacidad: avanzando
hacia la autonomia como instrumento
para la plena participacion social”.






El modelo social de la discapacidad®

| modelo social de la discapacidad es un concepto que

resulta de un proceso de acciones que desde el campo de

la practica politica y la academia concluyen en que la
“discapacidad” es una construccién social.

Cuando decimos que la discapacidad es una construccion
social, estamos haciendo foco en el hecho de que ese fenéme-
no no existe por ser inherente a una persona o un grupo de
personas, sino que es el resultado de las relaciones complejas
contenidas en un tiempo y un lugar determinados.

Existe un consenso mayoritario en torno a que la discapaci-
dad es una construccion que da un significado social a un
grupo de individuos que reunen una serie de caracteristicas
fisicas, comunicacionales, perceptivas (intelectuales o senso-
riales) consideradas por la sociedad como “disvalores”.

La discapacidad, como fenédmeno social, se define de acuer-
do con las circunstancias sociales existentes en un momento
determinado, en una cultura determinada y en un territorio
determinado.

Es decir, la discapacidad es un concepto variable que no se
puede definir por una condicién médica de una persona o de
un grupo de personas, sino que existe en tanto la sociedad le
asigna un disvalor a esa condicién y, por tal razén, no consi-
dera que deba ajustar sus practicas o disefios de remedios ins-
titucionales (politicos, econémicos, culturales, medioambien-
tales, entre otros) para incluir a esa poblacién.

9. Este documento originalmente fue realizado por Facundo Chavez Penillas y REDI
(Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad), como insumo para el
primer encuentro realizado el 6 de diciembre de 2010 en Cipoletti, provincia de Rio
Negro, en el marco del proyecto “Autonomia personal de las personas con
discapacidad: avanzando hacia la autonomia como instrumento para la plena
participacion social”. Luego fue revisado y modificado.
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Para graficar en este momento la discapacidad como un cons-
tructo social, podemos trabajar con el concepto de “racismo”.

El racismo es un constructo social o una creencia en la que
los factores genéticos que determinan una raza son determi-

LA DISCAPACIDAD ES UN CONCEPTO
VARIABLE QUE NO SE PUEDE DEFINIR
POR UNA CONDICION MEDICA DE UNA

PERSONA O DE UN GRUPO DE

PERSONAS, SINO QUE EXISTE EN TANTO
LA SOCIEDAD LE ASIGNA UN DISVALOR
A ESA CONDICION Y, POR TAL RAZON,
NO CONSIDERA QUE DEBA AJUSTAR SUS
PRACTICAS O DISENOS DE REMEDIOS

INSTITUCIONALES (POLITICOS,
ECONOMICOS, CULTURALES,

MEDIOAMBIENTALES, ENTRE OTROS)
PARA INCLUIR A ESA POBLACION.

nantes de capacidad y rasgos de
humanidad y considera que las
diferencias raciales constituyen
inherentemente la superioridad
de ciertas otras razas.

El efecto del racismo se deno-
mina “discriminacién por raza”.

Asi, mediante este constructo,
una sociedad identifica la carac-
teristica genética como un dis-
valor, al cual denominaremos
“estigma social”.

En el caso de discapacidad, el
estigma social pesa sobre una
persona o un grupo de personas

gue “incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, men-
tales, intelectuales o sensoriales a largo plazo”™.

Es importante establecer que, a lo largo del tiempo, no
todas las sociedades consideraron estas caracteristicas de las
personas como un estigma social y que estudios antropolégi-
cos han demostrado que, sin perjuicio de estas, ciertas socie-
dades han valorado los aportes sociales de las personas que

las retnen.

Una segunda cuestiéon, que es importante establecer, es que
estas caracteristicas estan presentes en individuos de todas las
sociedades de todos los tiempos, lo cual permite inducir que
estas son parte de la especie humana y hacen a su diversidad.

Partiendo de estas premisas, corresponde preguntarnos
cuadl es la causa de la asignaciéon de un disvalor a estas carac-

teristicas.

Un breve repaso historico nos permite identificar que el
estigma social, en coincidencia con lo explicado hasta aqui en

10. Parrafo 2, articulo 1 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad.
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relaciéon con la construcciéon social de la discapacidad, varia
segun la sociedad.

Algunos ejemplos significativos. En la antigua Grecia y
Esparta la sociedad se estructuraba segun la capacidad fisica
del guerrero. Quienes no tuvieran esa habilidad fisica no eran
considerados socialmente aptos para ser parte de esa socie-
dad, los nifos y las nifias nacidos con esas caracteristicas eran
descartados (asesinados) o abandonados.

Asi, el estigma construido en la antigua Grecia y Esparta
partia desde la construccion de una idea de persona normal,
donde la normalidad se media socialmente por su habilidad
inherente de pelear.

Otras sociedades, como la tribu de los Dalegura en
Australia', valoraban la avanzada edad como un simbolo de
estatus social y asistian a las personas con las caracteristicas
que hoy son parte del estigma social de la discapacidad.

Algunas causas que dan origen a este estigma social tienen
raigambre religiosa y se manifiestan tanto en la definicién de
lo malo, al asociar esas caracteristicas a castigos divinos o
posesion demoniaca, como de lo bueno, al asignar a personas
con ese tipo de caracteristicas “seres de luz” o con talentosy
capacidades especiales. Los valores centrales de cada sociedad
tienen una funcién en la produccién de la discapacidad; ya
sean estos valores sustentados en pensamientos magicos, reli-
giosos o cientificos.

El surgimiento del capitalismo conllevé una reforma de los
medios de produccién que hasta el momento de las economi-
as feudales no habia tenido impacto en las estructuras cau-
santes de discapacidad.

Los disefios econdmicos precapitalistas no exigian en si mismos
condiciones de salud especificas, y se cargd la distribucion del
trabajo en tareas requeridas con las aptitudes serviles acordes.
En tiempos feudales la familia y la comunidad eran los lugares
donde las personas con discapacidad desarrollaban su existencia
(al igual que el resto de los integrantes de la comunidad).

Con el surgimiento de la fabrica muchas mas personas con
discapacidad fueron excluidas del proceso productivo por no

11. L. Barton. Discapacidad y Sociedad (Comp.), 1996, p. 66.
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ajustarse al nuevo sujeto productivo que se requeria. Este
sujeto debia ser “sano”, es decir, relevar la mayor capacidad
de produccion posible.

Esta vision social de la persona asignaba asi, intrinsecamen-
te, al individuo que no se ajustara a ese criterio un disvalor:
no era productivo, y la causa de la improductividad era su
carencia de iguales habilidades en relacion con quienes no
tuvieran esas caracteristicas, y cada vez mas se lo segreg6 a
instituciones de todo tipo.

De esta manera comienza el disefio ideoldgico de un hom-
bre normal, es decir, funcional a las estructuras econémicas de
produccién capitalista que nos llevaran a la actual determina-
cion de la discapacidad.

El surgimiento del capitalismo trajo aparejado nuevos
problemas para el orden social y, con el quiebre de las rela-
ciones sociales tradicionales, nuevos problemas de clasifica-
cién y control. El disciplinamiento de la potencial fuerza de
trabajo era un requerimiento de este nuevo orden. Se debia
separar a aquellos que no querian conformar el nuevo
orden de aquellos que no podian. La discapacidad ha sido
una categoria importante en tanto ofrece un estatus social
legitimado a aquellos definidos como “incapaces de traba-
jar”, en oposicion a aquellos clasificados como no dispuestos
a hacerlo.

Es importante establecer que en esta etapa de crisis de las
explicaciones divinas, principalmente por el peso que comien-
za a tener la razén como valor intrinseco (en particular
poniendo en crisis los fundamentos de la religién catdlica), el
surgimiento de la burguesia y el nacimiento del capitalismo,
se da también el surgimiento del naturalismo, la reivindica-
cion de los derechos individuales y la consideraciéon politica
de la pobreza como un deber de intervencién del estado.

La combinacién de estos factores resultdé en la imposibili-
dad de llevar adelante un mecanismo sistematico de elimina-
cion y exterminio de las personas con discapacidad para las
que debieron buscar otro tipo de “respuestas”, pasando a ser
un “objeto de asistencia”.

El disefio de politicas publicas durante esta etapa fue orien-
tandose mas y mas hacia la estructuracion de un sistema uni-

28 | El derecho a la autonomia de las personas con discapacidad como instrumento para la participacion social



versal de salud que facilitara la presencia del trabajador en su
maxima capacidad productiva.

En particular, la busqueda de la “cura” de las personas con
discapacidad en el modelo capitalista fue fuente de instaura-
cion del saber médico como
palabra de autoridad mas allda ASi, SURGE EL MODELO MEDICO DE
de la l6gica humanitaria, y fue LA DISCAPACIDAD COMO UNA
constitutiva de poder econémi- RESPUESTA DE LAS ESTRUCTURAS
co y politico. Y la persona con DE PODER POLITICO-ECONOMICO A
discapacidad fue considerada LA SUPUESTA IMPRODUCTIVIDAD
un “enfermo incurable”. DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD.

En este marco, la persona con
discapacidad resultaba una carga social. Se impuso la necesi-
dad de refuncionalizar a la persona con discapacidad que era
un sujeto de asistencia costoso.

Este cambio de enfoque, mediante el cual se medicalizé el
concepto de discapacidad, justificé el rol médico en el dise-

Ao de una industria en torno de estos nuevos “enfermos
incurables”.

Esa industria, apoyada tedricamente por el utilitarismo y el
darwinismo social, colocé a las personas con discapacidad en
el lugar de objetos de explotacién, ya que se las consideraba
improductivas como trabajadores, pero funcionalmente pro-
ductivas para la industria médica.

Asi, surge el modelo médico de la discapacidad como una
respuesta de las estructuras de poder politico-econémico a la
supuesta improductividad de la persona con discapacidad.

Segun este modelo, las personas con discapacidad quedan
sometidas a un sistema de opresién ideoldgicamente disefia-
do desde los modelos de produccion capitalistas.

Desde su surgimiento a mediados del siglo xvii y hasta prin-
cipios de los afos sesenta en el siglo xx, el modelo médico
hegemoénico de la discapacidad no fue cuestionado.

Con la reivindicacion de los derechos civiles de afrodescen-
dientes, mujeres y en diversidad sexual, a principios de los
sesenta comienza a gestarse en Estados Unidos e Inglaterra
un movimiento de personas con discapacidad liderado por
personas con discapacidad fisica, denominado “movimiento
de vida independiente”.
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Este movimiento estudié las causales de la determinacion
social del grupo de personas con discapacidad y en ambos
paises se entendio la realidad como una construccién social.

Es importante establecer que los objetivos de ambas partes
del movimiento de vida independiente son preeminentemen-
te diferentes en Inglaterra y en Estados Unidos.

Mientras en Inglaterra la concepcién de las causas determi-
nantes llevan al movimiento a integrarse en estructuras de
lucha por la reforma de las estructuras capitalistas que causan
la discapacidad como un fenémeno social, en Estados Unidos
se concibe a las personas con discapacidad como consumido-
res en situaciéon de desventaja con los restantes consumido-
res, pues no pueden acceder en igualdad de condiciones a los
bienes de consumo.

Los modos de entender la discapacidad y las practicas socia-
les respecto a las personas con discapacidad han variado tem-
poral y espacialmente. Existe una corriente de pensamiento
dentro del modelo social de orden materialista que analiza
como se producen culturalmente estas variaciones por la rela-
cion entre el modo de produccién y los valores centrales de
cada sociedad. Esta corriente se conoce como la propulsora
del “modelo social inglés”.

Asi, si bien la base tedrica de construccién politica de
ambos modelos sociales es la misma (en tanto ambos ponen
en duda la realidad “objetiva” de la discapacidad), en el
caso del movimiento inglés hay una reivindicacion de clase y
en el otro hay una demanda de inclusién en las estructuras
capitalistas.

Como consecuencia de estas conceptualizaciones, en
Estados Unidos se desarrollaron sistemas y servicios dirigidos
a satisfacer la demanda de personas con discapacidad, entre
los que resaltan los centros de vida independiente como pri-
mer desarrollo temprano de una nueva industria financiada
por el Estado, pero de corte privado.

Por su parte, en Inglaterra los disefos institucionales se vol-
caron, al igual que en Estados Unidos, a sostener los derechos
individuales dentro de una estructura capitalista; sin embar-
go, el colectivo de personas con discapacidad (que desarroll6
la base tedrica de lo que llamamos el modelo inglés) conside-

30 | El derecho a la autonomia de las personas con discapacidad como instrumento para la participacion social



ra esto como un medio para poder perseguir el fin tltimo de
reforma estructural de los sistemas de produccion.

La adopcién de un enfoque o el otro es determinante de las
estrategias de accidon que las propias personas con discapaci-
dad se dieron de un lado y el otro del Atlantico.

Mientras el modelo social inglés tuvo un gran impacto en
paises donde se valora el Estado de Bienestar, el modelo social
estadounidense logré mayor impacto en paises donde los
valores fundacionales del capitalismo (individualismo, utilita-
rismo, libre mercado) estan mas arraigados.

Ambos modelos tuvieron un fuerte impacto en el proceso
de debates de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD). Lo cual se refleja en la
aproximacion que esta realiza en su articulo 1.°, parrafo 2.°.

La CDPD adopta el modelo social de la discapacidad como
modelo rector desde una aproximacion comun a todas las
sociedades que podrian estar regidas por ella.

Asi, la CDPD establece que se incluye como personas con
discapacidad a aquellas que cuentan con ciertas caracteristi-
cas estigmatizadas socialmente que, al interactuar con barre-
ras politicas, econémicas, sociales y culturales, ven privado el
ejercicio de sus derechos.

La CDPD recepta por primera vez en un cuerpo normativo
el modelo social como un parametro de aplicacién de politi-
cas en discapacidad en el ambito mundial®.

12. El 9 de junio de 2011 se present6 el Informe Mundial de Discapacidad de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS). En la redaccion de este texto la OMS dice
que "El modelo médico y el social son habitualmente presentados como
dicotémicos, pero la discapacidad no debiera verse como puramente médica ni
puramente social: personas con discapacidad pueden experimentar problemas
emergentes de su condicién de salud (14). Un enfoque balanceado es necesario,
dando el peso apropiado a los diferentes aspectos de la discapacidad (15, 16)" y
“La CIF, adoptada como el marco conceptual para este Informe Mundial sobre
Discapacidad, entiende funcionamiento y discapacidad como una interaccién
dinamica entre la condicion de salud y los factores contextuales, tanto personales
como ambientales (véase Box 1.1) (17). Promovido como un ‘modelo
biopsicosocial’, este representa un acuerdo viable entre los modelos médico y
social. Discapacidad es el término que engloba impedimento, limitaciones en la
actividad y restricciones a la participacion, refiriéndose a los aspectos negativos de
la interaccién entre un individuo (con una condicion de salud) y los factores
contextuales del individuo (factores ambientales y personales) (19)”. Al efecto de
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La comprension del modelo social y los principios que lo
definen resultan basicos en tanto hoy determinan el disefio
de las politicas en discapacidad que trabajar en lo sucesivo.

En tanto no se comprendan con claridad estos principios
rectores, el desarrollo futuro de politicas publicas estara vicia-
do y su reconfiguracion demandara esfuerzos que pudieron
haberse evitado o, al menos, previsto.

Para atender a esta histéricamente sucesiva falla en el dise-
Ao de politicas publicas en general y de politicas en discapa-
cidad, en particular, la CDPD recepta el disefio de la democra-
cia participativa.

La democracia participativa, ademas de contener en su
ejercicio mecanismos de participacién directa —en este caso
de las personas con discapacidad—, establece un estandar de
eficiencia en la gestion de recursos.

argumentar sobre este posicionamiento de la OMS, publicamos los argumentos del
correo electrénico de Facundo Chavez Penillas de la fecha citada enviado a
discapacidadyderechoshumanos@gruposyahoo.com, cuyo texto se copia a
continuacién: “La argumentacion en este sentido es pobre y falaz. Efectivamente el
modelo médico y el modelo social son contrapuestos. Mientras el primero define la
discapacidad por el déficit, el sequndo define la discapacidad como el resultado de
las interacciones sociales. Es decir que mientras para el modelo médico la
discapacidad existe en el individuo, en el modelo social la discapacidad es un
fendmeno social que se le impone a los individuos que retinen ciertas
caracteristicas asociadas con su funcionalidad. Considerar que los problemas de la
discapacidad emergen de una ‘condicién de salud’ implica asociar a todas las causas
de discapacidad una suerte de ‘dolencia’ individual. Es menester sefalar que el
modelo social no ignora ni niega la existencia de una condicion estigmatizada,
todo lo contrario, centra su analisis sobre ese estigma social como lo centra la
tematica de diversidad sexual, el racismo, la tematica de género y de mujer, entre
otras. Pero no es la idea de ‘deficiencia’ la que prevalece en el andlisis del modelo
social, sino las causas sociales de esa estigmatizacion. Esta idea del modelo social
(frente al modelo médico) surge desde la base de analizar cudles son las causas que
conducen a una sociedad a asignar menor valor a quienes rednen ciertas
caracteristicas que posicionan al grupo (desde afuera de este) en condiciones
sociales inferiores, denegandose el acceso a derechos que el resto de la poblacion
(a priori) tiene derecho a goce. En base a esto, es posible decir que existe una
relacién de poder desigual construida en el tiempo y que fue sostenida por un
discurso y practicas politicas acordes a ese discurso. La ruptura del discurso y las
consecuentes condiciones de exclusion social es lo que viene a deconstruir el
modelo social planteando desde el seno de la confrontacién una idea
revolucionaria: si el discurso se construye desde afuera, se destruye desde adentro.
Asi, ‘'nada sobre nosotros sin nosotros’ quiere decir que el discurso ya no es
contruido por un tercero que detenta el poder, sino que las personas con
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Si se disefa una politica sin la participacién de las personas
afectadas por ella, esa politica puede tener distintos resulta-
dos: a) ser excesivamente comprensiva, lo cual impondria el
destino de recursos a actividades no demandadas, y b) ser
escasamente comprensiva, lo cual importaria destinar recur-
sos a actividades no demandadas y la asignacién de recursos
a actividades demandadas de acuerdo con criterios ajustados
a terceros no afectados por esa politica publica.

El primero es un caso de laboratorio, mientras el sequndo es la
regla. Si se implementaran mecanismos de democracia participa-
tiva, se reduciria notablemente el impacto del segundo caso.

Si la discapacidad es un fenédmeno social que parte desde
una estigmatizacién de un grupo social sobre el que recaen
mecanismos opresivos, el primer principio que reivindicar es
la autonomia de ese grupo.

discapacidad asumimos el poder de construccion de nuestra identidad y de nuestro
destino social y politico. Quienes se apropiaron del discurso constructor de la
discapacidad fueron los médicos (o la industria de la salud, mejor dicho) que,
detentando el saber hegemonico, definieron al grupo y construyeron un sistema de
opresion social disfrazado de proteccion y cura. Aqui la primera aberracién; que la
OMS ‘otorgue’ la idea de que ‘Un enfoque balanceado es necesario, dando el peso
apropiado a los diferentes aspectos de la discapacidad’ no es mas que abrir la
discusién hacia una supuesta negociacion entre opresores y oprimidos. Como si el
resultado de nuestra accion fuese la congrasiante libertad de aceptar la palabra del
sefior feudal ante una limosna y no el resultado de una lucha y conquista social.
Luego, como un padre a un nifio o como un amo a un esclavo o como antes un
hombre a una mujer o como antes un patrén a un obrero o como un duefio a su
propiedad, la OMS dice con una liviandad que asusta que toma como marco
conceptual la CIF y que, otra vez, otorga el ‘modelo biopsicosocial’ como un
‘acuerdo viable'. Creo que la OMS perdié el foco de la cuestion. Aqui no hay
ningun didlogo que debe llegar a un acuerdo viable. Aqui no hay ninguna
negociaciéon en marcha, aqui hay un grupo oprimido que dijo basta. ;O es que
acaso el modelo social objeto de negociacion frente al modelo médico? ;O es que
acaso esclavos ‘piden’ a su amo el fin de su captura? ;O es que las mujeres ‘piden’
permiso a los hombres para definir sus propias vidas? Las personas con
discapacidad no estamos ‘pidiendo’ ni negociando nuestros derechos, los estamos
exigiendo. Aqui la segunda y mas terrible aberracién, ahora el mismo opresor
viene a ofrecer una tregua dando un permiso con la idea de un modelo inventado,
diciendo que somos, nuevamente, enfermos objeto de proteccién ya no sélo contra
nuestra supuesta enfermedad, sino también contra las barreras sociales que
‘agravan’ nuestra condicién de salud, y esto los habilitaria, ademas, a hablar de
empleo, educacién, asistencia personal, entre otras. Esto no nos corta la correa de
la dependencia de la opresién médica, sélo estira un poco la soga para que no
ahorque”.
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La autonomia tiene una doble dimension: moral y como
derecho. La autonomia moral es la que nos permite vivir de
acuerdo con las reglas que deseamos darnos a nosotros mis-

mos, es decir, vivir de acuerdo

LA AUTONOMIA MORAL ES LA QUE con nuestros propios deseos e
NOS PERMITE VIVIR DE ACUERDO CON  intereses. Por ejemplo, decidir
LAS REGLAS QUE DESEAMOS DARNOS  sobre nuestra vida afectiva,
A NOSOTROS MISMOS, ES DECIR, VIVIR  puestras relaciones comunita-
DE ACUERDO CON NUESTROS PROPIOS  ias nuestro estilo de vida,
DESEOS E INTERESES. entre otros.

Sobre este punto, también
hacemos referencia al ejercicio de la capacidad juridica, en
tanto esta resulta imprescindible en un marco de derechos
civiles®.

La autonomia como derecho es el remedio o la tutela efec-
tiva de poder vivir de manera independiente, sin que esa cir-
cunstancia afecte a nuestra autonomia moral. Por ejemplo,
contar con medios de accesibilidad, asistencia personal,
vivienda integrada en la comunidad, contar con apoyos para
la vida diaria, entre otros.

La autonomia moral, que esta contenida como un principio
legal e interpretativo en el articulo 3, es una de las bases de
todos los derechos de la CDPD, entre ellos, el derecho a la

vida auténoma, el derecho a la

EL PRINCIPIO DE LA AUTONOMIA ES accesibilidad, el derecho a la
BASICO EN CUALQUIER ESTRUCTURA toma de decisiones y al ejercicio
DEMOCRATICA, YA QUE SIN ESTE EXISTE de la plena capacidad juridica,
SUSTITUCION Y OPRESION. entre otros.

El principio de la autonomia

es basico en cualquier estructu-

ra democratica, ya que sin este existe sustitucion y opresion.

Estructuras similares vivieron los extranjeros en la Grecia anti-

gua, los negros en la esclavitud, las mujeres hasta principios
del siglo xx y en algunos casos hasta hoy.

13. Dado que este tema no es objeto de este trabajo, referimos a la publicacién de
REDI y Rehabilitacién Internacional denominado “Capacidad juridica y acceso a la
Justicia: una propuesta de reforma legal desde las organizaciones de personas con
discapacidad”, disponible en: http:/www.redi.org.ar/docs/REDI_baja[1].pdf
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Los modelos politicos sustitutivos o tutelares importan
supeditar un otro considerado inferior o insuficiente para
decidir por sus propios medios el tipo de vida que desea vivir,
imponiéndole un estilo de vida que conforme a ciertos para-
metros que pueden estar fundados en supuestos argumentos
de proteccion o de estandares de calidad de vida. Se describe
este fendmeno como paternalismo, en tanto un tercero deci-
de sobre la vida de un sujeto sin su intervencion.

Hoy por hoy, la definicién de politicas paternalistas parece
incluso insuficiente para describir la situacién de las politicas
existentes en discapacidad, en tanto tras la Convencién sobre
los Derechos del Nifo, ni siquiera un padre (o madre) puede
actuar sin consulta del deseo o interés del nifio o la nifa.

La CDPD contiene profusos mecanismos que permiten rede-
finir el rol de las personas con discapacidad en su autonomia
como grupo social, grupo de interés o actores con relevancia
politica individual.

Entre estos mecanismos destacamos los vinculados con la
autonomia politica: a) el sistema de estrechas consultas en el
disefio de normas y politicas publicas contenido en el articulo
4.3; b) el sistema integrado e interdependiente de implemen-
tacion, monitoreo y seguimiento del articulo 33, y ¢) los meca-
nismos de accesibilidad electoral del articulo 29.

Un posible cuarto mecanismo de autonomia, encuadrado
en la estrategia de participacion politica internacional, puede
ser el comprendido en el sistema de informes al Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de los articulos
34 y 35, y el régimen de informes individuales del Protocolo
Facultativo.

Como resultado de la autonomia, las personas con discapa-
cidad se dieron esa denominacién como grupo social, diferen-
ciando las restricciones sociales que viven segun las caracteris-
ticas de la estigmatizacion.

Esta es una cuestion de continuo debate en el grupo de
personas con discapacidad y existen multiples indefiniciones
dentro de los distintos grupos; sin embargo, tras la CDPD, se
adopté convencionalmente el término “personas con disca-
pacidad” para referirse al grupo, y se abandonaron térmi-
nos como “personas con necesidades especiales” o “con
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capacidades diferentes” o “discapacitados” o “con padeci-
miento mental”.

Esta redefinicion del grupo parte desde la mutacion del
paradigma médico-asistencialista que definia a las personas
con discapacidad como entidades especiales o diferentes vy,
como tales, objeto de politicas especiales o “ghetoizadas”, al
paradigma de derechos.

Si la sociedad define al grupo de personas con discapacidad
segun la estigmatizacion de ciertas caracteristicas, el segundo
principio que reivindicar es el disefio inclusivo de politicas
publicas.

La principal caracteristica de la propuesta del disefo inclu-
sivo es la inclusibn omnicomprensiva, transversal, integral e
integrada de todos los grupos sociales. Asi, si se disefian poli-
ticas en salud, no deben requerirse politicas especiales para
personas con discapacidad, sino incluir los requerimientos
especificos de cualquier grupo poblacional en la politica
publica general.

La ruptura del modelo de politicas especiales es un paso
fundamental en el avance del cumplimiento de los principios
del modelo social. Al momento de la redacciéon de la CDPD,
se prestd dedicada atencién a este punto y, como podran
observar, la palabra “especial” no se menciona ni una sola
vez como caracteristica de la persona o de las politicas que
implementar.

Atento a que las politicas inclusivas universales no alcanzan
a abarcar la enorme diversidad de requerimientos individua-
les, la CDPD prevé un mecanismo de "ajustes razonables”
para casos individuales que, por su especificidad, no queden
alcanzados por las politicas universales.

El reconocimiento social de las individualidades de las per-
sonas con discapacidad también es parte del principio de
autonomia de las personas con discapacidad.

En resumen:

1. La discapacidad es un fenémeno social.

2. Las personas consideradas socialmente en ese grupo son
“discapacitadas por la sociedad” y no por sus caracteristicas
individuales.
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3. Las personas con discapacidad tienen derecho a la auto-
nomia en todas sus dimensiones.

4. La participacion politica es una de las principales fuentes
de ejercicio de la autonomia.

5. Las personas con discapacidad no revisten ninguna carac-
teristica especial, son parte de la diversidad humana.

6. Las politicas publicas deben disefiarse de manera trans-
versal considerando las necesidades de toda la poblacion, sin
disefos especiales segregados para ciertos grupos.

7. La Convencién recepta el modelo social desde una mira-
da amplia para comprender todas las culturas del mundo.
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El diseno de politicas publicas

en salud y discapacidad
Una vision critica™

En el documento de REDI denominado “El modelo social de
la discapacidad”, hemos analizado los origenes de la cons-
truccion social de la discapacidad y como la industria de la
salud tuvo un papel determinante en la creacién del modelo
médico de la discapacidad.

En este documento, nos focalizaremos sobre el disefio nor-
mativo que sostiene el modelo médico de la discapacidad,
incluyendo el modelo de salud mental.

El disefio de politicas en discapacidad, siguiendo los linea-
mientos del modelo médico, se encuentra centralizado en
una serie de leyes comprendidas en el sistema de proteccion
integral de las personas discapacitadas, creado por la Ley
Nacional n.° 22431 (BO 20/3/81).

Esta ley tiene el propésito de “asegurar a estas su atencién
médica, su educacion y su seguridad social, asi como a conceder-
les las franquicias y estimulos que permitan, en lo posible, neu-
tralizar la desventaja que la discapacidad les provoca y les den
oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempenar en la comu-
nidad un rol equivalente al que ejercen las personas normales”™.

Desde esta norma se inicia un proceso de concentracion de
politicas publicas segregadas del resto de las politicas sociales,
asumidas como politicas de accién afirmativa’ para “neutra-
lizar la desventaja”.

La Ley n.° 22431 define a la persona con discapacidad desde el
modelo médico como aquella “que padezca una alteracion fun-
cional permanente o prolongada, fisica o mental, que en rela-

14. Este documento fue realizado por Facundo Chavez Penillas y REDI (Red por los
Derechos de las Personas con Discapacidad), como insumo para el primer encuentro
realizado el 6 de diciembre de 2010 en Cipoletti, provincia de Rio Negro, en el marco
del proyecto “Autonomia personal de las personas con discapacidad: avanzando
hacia la autonomia como instrumento para la plena participacién social”.

15. Articulo 1, Ley n.° 22431.

16. Una accion afirmativa es una politica de discriminacion positiva, que tiene
como objetivo equiparar desventajas socialmente construidas. Las politicas de
accion afirmativa no pueden considerarse discriminatorias tras la entrada en
vigencia del articulo 5.4 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD o Convencion, indistintamente), en 2008.
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cién a su edad y medio social implique desventajas considerables
para su integracion familiar, social, educacional o laboral”.

Como puede observarse, el disefio de la norma utiliza dos de
los elementos propios del modelo médico: a) define a la per-
sona con discapacidad por oposicién a la “persona normal”, y
b) la base de la definicion parte del estigma social “alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica o mental”.

Agrega esta norma que la definicion de discapacidad no
alcanza a los efectos de acceder al programa segregado de
politicas publicas para personas con discapacidad, sino ade-
mas debe certificarse esa condicion por parte del Ministerio
de Salud, que tiene facultades para establecer el grado de dis-
capacidad, las posibilidades de rehabilitacién, y “teniendo en
cuenta la personalidad y los antecedentes del afectado, qué
tipo de actividad laboral o profesional puede desempefar”.

Mediante esta estrategia no sélo se asigna al saber médico
la posibilidad de determinar quiénes son los miembros del
grupo de personas con discapacidad, sino, ademas, establecer
cuales son las tareas productivas que estos pueden realizar
considerando su “personalidad” y sus “antecedentes”.

El primer término de esta disposicion habilita a realizar un
corte poblacional conforme a las habilidades psicofisicas de
la persona en relacién con criterios de “normalidad” disefa-
dos e interpretados desde las estructuras politicas de cada
tiempo y lugar. Este recorte poblacional permitiria, desde
entonces, establecer politicas presupuestarias acordes con las
necesidades del Estado y establecer mecanismos segregados
de explotacién de las personas con discapacidad.

Antes de pasar a la estructuracion receptada de esta ley
dentro del sistema de salud, es menester sefalar que ciertas
areas vinculadas a discapacidad fueron designadas a otras
areas de gobierno con el Titulo Il sobre “Normas especiales”:

1. Salud y asistencia social: el Ministerio de Desarrollo Social y
Medio Ambiente de la Nacién es el responsable de crear en los
hospitales programas y servicios especiales para personas con
discapacidad, incluidos talleres protegidos terapéuticos, hoga-
res con internacién total y parcial para personas que no puedan
ser tratadas en su nucleo familiar, teniendo en particular aten-
cién con este fin a las instituciones privadas sin fines de lucro.
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2. Trabajo y educacion: se establece un cupo de empleo del
4% de personas con discapacidad' en el Estado Nacional y en
las empresas concesionarias de servicios publicos, los cuales
deberan priorizar en sus compras a las empresas que contraten
a personas con discapacidad; se faculta al Ministerio de Trabajo
para fiscalizar el régimen de pequeios comercios para perso-
nas con discapacidad™, talleres protegidos de produccién';
deduccién del 70% del salario del trabajador del Impuesto a las
Ganancias; el Ministerio de Educacion tendra a su cargo las
“derivaciones” y el “tratamiento” de los estudiantes con disca-
pacidad en la educacion especial, y procurara la integracion.

3. Seguridad social: se establece que se aplica el régimen
general; se duplican las asignaciones familiares por hijo con
discapacidad de cualquier edad; se regulan medidas especifi-
cas de jubilacion por invalidez.

4. Accesibilidad: se establece un régimen de accesibilidad
urbana, incluida la accesibilidad al transporte* y a las vivien-
das colectivas privadas?'.

A su vez, esta ley se complementa principalmente por la
Ley Nacional n.° 24901, que crea el “sistema de prestaciones
basicas de atencién integral a favor de las personas con dis-
capacidad”.

Las prestaciones definidas en esta Ley Nacional n.° 24901
estan a cargo de las obras sociales*? que tengan a cargo a los
trabajadores que aporten a ellas y, en caso de personas sin
obra social, estaran a cargo del Estado a través de sus orga-
nismos.

Conforme surge del marco normativo, las obras sociales, res-
ponsables del pago de las prestaciones, pueden acordar libre-

17. Ley Nacional n.° 25689, DR n.° 312/10. La Ley n.° 22431 agrega (Art. 9) "“El
desempeno de determinada tarea por parte de personas discapacitadas debera ser
autorizado y fiscalizado por el Ministerio de Trabajo teniendo en cuenta la
indicacion efectuada por el Ministerio de Salud de la Nacién, dispuesta en el
articulo 3.°. Dicho ministerio fiscalizara ademas lo dispuesto en el articulo 8.°".

18. Ley Nacional n.° 24308 (BO 18/1/94).

19. Ley Nacional n.° 24147 (BO 27/10/92).

20. Decreto Nacional n.° 38/04.

21. Ley Nacional n.° 24314, Decreto Nacional n.° 914/97.

22. Definidas de esta manera en la Ley Nacional n.° 23660.
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mente la contratacion y el precio de servicios de salud®, defi-
nidos por el Ministerio de Salud®*, con prestadores correcta-
mente habilitados por el Servicio Nacional de Rehabilitacion
(SNR)* o las delegaciones provinciales.

El sistema se financia con una instancia de subsidio publico
gue se distribuye desde el Fondo Solidario de Redistribucién
(FSR) bajo la Administracion de Programas Especiales (APE)*.
Este fondo esta constituido, principalmente, por el descuento
del 10% de los aportes de los trabajadores dirigidos a las
obras sociales, entre otros?.

Las obras sociales s6lo pueden

acceder a este FSR si las presta- EL SISTEMA DE SALUD EN ARGENTINA
ciones se contratan a través de DISENO UN REGIMEN ESPECIAL DE
los prestadores que se encuen- FINANCIAMIENTO DE LAS PRESTACIONES

tran categorizados® por el SNR  PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
o delegaciones provinciales. De

esta manera el estado puede

regular los mecanismos de financiamiento, llevar un registro
acabado de las prestaciones que se dan efectivamente vy, asi,
establecer la correspondiente redistribucién de recursos.

Es importante establecer que el régimen, si bien tiene un
componente de participacion publica al retener el 10% de los
aportes a obras sociales, es estructuralmente privado, en
tanto las obras sociales llevan adelante la administracion del
total de los recursos con un fuerte componente de control
por las estructuras sindicales.

Desde este punto es dable establecer que el sistema de
salud en Argentina disefid un régimen especial de financia-
miento de las prestaciones para personas con discapacidad.

23. Articulo 6 del Decreto Nacional n.° 9/93.

24. Articulo 4 del Decreto Nacional n.° 9/93.

25. Articulo 6 del Anexo | al Decreto Nacional n.° 1193/98.

26. Decreto Nacional n.° 1215/99.

27. Articulo 22 de la Ley Nacional n.° 23661.

28. Es decir inscritos en el Registro Nacional de Prestadores, la inscripcion les
permite formar parte del Sistema Unico de Prestaciones Basicas de Atencién
Integral a Favor de las Personas con Discapacidad, facturar sus prestaciones de
conformidad con el nomenclador vigente para ellas y celebrar en ese marco
contratos con las obras sociales nacionales u otros obligados a financiar las
prestaciones.
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De acuerdo con este sistema, las personas con discapacidad
resultan beneficiarias de un marco de prestaciones (incluidas
las cuestiones vinculadas a educacién y transporte) del siste-

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
TIENEN DERECHO A VIVIR EN LA
COMUNIDAD DE MANERA INCLUSIVA,
TENIENDO LA FACULTAD DE ELEGIR SU
LUGAR DE RESIDENCIA Y SIN ESTAR
AJUSTADAS A UN DISENO O ARREGLO
DE VIDA DETERMINADQOS, CONTANDO
CON LOS APOYOS NECESARIOS,

ma de salud.

Este sistema es financiado por
los trabajadores, quienes apor-
tan a un fondo solidario que
reintegra a las obras sociales el
monto de las prestaciones servi-
das en tanto estos prestadores
estén categorizados.

De una lectura del marco

INCLUIDA LA ASISTENCIA PERSONAL. basico pueden observarse una

serie de prestaciones contrarias
a los principios de autonomia de la CDPD (conforme se expli-
ca en "El modelo social de la discapacidad”) y otras que por
su objeto, atento a la mirada desde el modelo social de la dis-
capacidad, deben ajustarse a los principios de la CDPD*.
De acuerdo con el articulo 19 de la CDPD*, las personas
con discapacidad tienen derecho a vivir en la comunidad de
manera inclusiva, tienen la facultad de elegir su lugar de resi-

29. Resolucion del Ministerio de Salud de la Nacién n.° 1328/2006. Entre las
materias ajenas a salud se identifican: a) educacién inicial; b) educacion general
basica; ¢) servicio de integracion en escuela comun; d) formacion laboral,

y e) ubicacién laboral. A su vez, se establecen disefios especiales y segregados
como: a) centro educativo terapéutico; b) centros de rehabilitacién para personas
con discapacidad visual; ¢) residencias, y d) pequenos hogares y hogares.

30. “Los Estados Partes en la presente Convencién reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la
comunidad, con opciones iguales a las de las demas, y adoptaran medidas efectivas
y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con
discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad, asegurando en
especial que: a) las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su
lugar de residencia y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las
demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;
b) las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de
asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su
inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de esta;

¢) las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblaciéon en general estén a
disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan
en cuenta sus necesidades.”
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dencia y sin estar ajustadas a un disefio o arreglo de vida
determinados, y cuentan con

los apoyos necesarios, incluida \MIENTRAS CIERTOS SISTEMAS PUBLICOS
la asistencia personal. AVANZAN HACIA PROCESOS DE

Esta propuesta ha sido con- DESINSTITUCIONALIZACION, EL SISTEMA
ceptualmente receptada en la pRjyVADO REFUERZA EL ABANDONADO
recientemente sancionada Ley PARADIGMA SEGREGATORIO CON

Nacional de Salud Mental” y, FINANCIAMIENTO PUBLICO.
anteriormente, se encontraba

en la Ley de Salud Mental de la provincia de Rio Negro* vy la
provincia de Chubut®.

El sistema de salud mental tiene, en nuestro pais, un marco
de financiamiento diferente del del resto de las prestaciones
en discapacidad®, se encuentra incorporado a los sistemas de
salud generales y dependen en todos los casos del presupues-
to publico de salud.

El desarrollo de servicios de salud mental privados prolife-
raron con figuras prestacionales comprendidas en el régimen
de discapacidad. Es decir que mientras ciertos sistemas publi-
cos avanzan hacia procesos de desinstitucionalizacién, el sis-
tema privado refuerza el abandonado paradigma segregato-
rio con financiamiento publico.

Deben tomarse en consideraciéon dos niveles de impacto en
relacién con estas politicas: a) el directo, vinculado a las con-
diciones de vida impuestas a personas con discapacidad, y b)
el indirecto, restrictivo del ejercicio de derechos de represen-
tacion politica.

En relacién con el primero, resulta razonablemente eviden-
te que la contraposicion entre “vivir en la comunidad” y “vivir
en una institucion para personas con discapacidad” refiere a
dos modelos absolutamente diferentes.

En este sentido, corresponde establecer qué es vivir en la
comunidad: se trata de ser parte del entramado social que

31. Ley Nacional n.° 26657 (BO 3/12/10).

32. Ley de la Provincia de Rio Negro n.° 2440.

33. Ley de la Provincia de Chubut | n.° 384.

34. Ley Nacional n.° 25421 sobre Atencién Primaria de la Salud Mental, articulo 6:
"Los recursos necesarios para la realizaciéon del programa provendran de las
partidas especificas del Ministerio de Salud”.
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construye los vinculos relacionales de una comunidad respe-
tando los principios de libertad y autonomia.

Esto necesariamente nos conduce a establecer que si los
espacios de residencia, actividad comun e intercambio repli-
can concentraciones de personas con discapacidad por sobre
la media, entonces estaremos en presencia de un fenémeno
segregatorio.

En algunas ocasiones se podrian dar estos fenbmenos por
causas de eleccion logistica de la persona con discapacidad,
transporte accesible cercano, mejores condiciones de accesibi-
lidad, escuelas inclusivas cercanas, entre otras.

Sin embargo, no es a estas cuestiones a las que pretende
enfrentar la CDPD*, sino a aquellas que violentan el sequndo
principio de vivir en la comunidad, la libertad de elegir el
lugar de residencia y con quién vivir.

Asi, en caso de detectar concentraciones de personas con
discapacidad que no exceden a la media, deberemos pregun-
tarnos si efectivamente esto responde a que se previeron
mecanismos de inclusidon comunitaria.

Esto es asi, toda vez que este fendmeno podria darse en un
proceso de atomizacién de las instituciones segregatorias en
pequenas instituciones distribuidas en el territorio, pero sin
respetar este segundo principio de la autonomia sobre el res-
peto del deseo de la persona con discapacidad, se repite la
l6gica segregatoria.

Por ultimo, aun dandose estos dos principios, podria resul-
tar que los vinculos relacionales de ciertas personas con disca-
pacidad o las estructuras comunitarias existentes no permitan
qgue los criterios anteriores resulten suficientes para que la
persona sea incluida en la sociedad y pueda vivir de manera
auténoma.

En este caso, la CDPD acude al remedio de la vida con apo-
yos, en que priman los principios de autonomia, es decir, el
derecho a requerirlos o rechazarlos por la propia persona con
discapacidad.

35. Por supuesto, siempre serd mejor contar con los recursos logisticos distribuidos
para toda la poblacién, en particular cuando la persona —tenga discapacidad o
no— viva en situacién de pobreza, caso en que habitualmente son casi inexistentes
las soluciones de transporte.
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En tal sentido, seria interesante considerar que el diverso
universo de personas con discapacidad afectado tiene en

comun que es objeto de discri-
minacidn por motivos de disca- I_AS LIMITACIONES AL EJERCICIO DE LA

pacidad y ninguno de ellos AUTONOMIA, TANTO EN LA DIMENSION
posee soluciones estructurales FUNCIONAL COMO EN LA MQRAL,

que permitan el desarrollo de REDUNDAN EN LA DENEGACION DEL
sus vidas de acuerdo con sus ACCESO A OTROS DERECHOS

propios deseos e intereses.

Las limitaciones al ejercicio de la autonomia, tanto en la
dimensién funcional como en la moral, redundan en la dene-
gacion del acceso a otros derechos, como la salud, la educa-
cion, el trabajo, la participacién politica y social, entre otros,
y sobre todo inciden en una construccidon imperfecta de la
imagen subjetiva de la persona con discapacidad que deter-
mina, desde lo colectivo, la ubicacién de los miembros de este
grupo en el lugar de objeto de asistencia.

En Argentina y en el mundo, se desarrollaron profusos
estudios sobre la construccién social de la discapacidad y, en
todos ellos, la condicién de objeto de asistencia apoyado
sobre los modelos de caridad y médico hegemoénico de la
discapacidad ha resultado un factor determinante de las
condiciones sociales en que deben vivir las personas con dis-
capacidad.

Como respuesta a esta construccién, alcanzar la autonomia
individual resulta una precondiciéon para que las personas con
discapacidad, desde un rol protagonico, ejerzan y exijan la
reivindicacion de sus propios derechos.

En consonancia, si se mantienen las estructuras politicas
vigentes que sostienen al grupo de personas con discapacidad
bajo el modelo médico hegemonico, el acceso a la vida auto-
noma se convierte en un imposible, dada la condicién de
extrema vulneraciéon en que se encuentran.

De acuerdo con la CDPD, el derecho a la vida autbnoma es
un derecho humano inmerso en el modelo social de la disca-
pacidad.

Entre las previsiones especificas de la CDPD, el articulo 19
determina, en un todo inescindible e indivisible con los res-
tantes derechos, la garantia del derecho a la vida auténoma.
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En esta misma linea argumental, el articulo 12 de la CDPD
establece el pleno ejercicio de la capacidad juridica de las per-
sonas con discapacidad, la cual se ve principalmente limitada
en los casos de personas con discapacidad intelectual y psico-
social, privadas actualmente de aquella en nuestro ordena-
miento juridico.

Paralelamente a los trabajos que se realicen en virtud de
garantizar el cumplimiento del articulo 12 de la CDPD, deben
comenzar a elaborarse estrategias y a ponerse en marcha
acciones de reforma estructural en las politicas dirigidas al
grupo de personas con discapacidad que permitan la desme-
dicalizacion de su situacion vivencial y el desarrollo de su plan
de vida determinado autbnomamente.

Con esta estructura existen distintas instancias en que el
grupo de personas con discapacidad se encuentra, dadas prin-
cipalmente por los distintos grados de vulneracién socialmen-
te construidos en que se ha ubicado a sus distintos miembros.

Asi, el subgrupo de personas con discapacidad psicosocial e
intelectual vive bajo los condicionamientos del modelo médico
hegemodnico que tiene como principal efecto la institucionaliza-
cién y privacion de libertad, en algunos casos de manera invo-
luntaria en franca contraposicién con el articulo 14 de la CDPD.

Por otra parte, las personas con discapacidad fisica, visual y
auditiva, en situacion de pobreza y sin grupo familiar conte-
nedor, viven en algunos casos la institucionalizacion y la pri-
vacion de la libertad en estructuras de salud y otras veces en
estructuras que, si bien separadas del sistema de salud centra-
lizado, se financian de aquel y replican el modelo médico
hegemonico.

Finalmente, dentro de este ultimo subgrupo, quienes tie-
nen acceso a recursos econémicos y cuentan con grupos fami-
liares continentes viven el aislamiento, dadas las estructuras
paternalistas sociales que son el resultado del imaginario
social** que pesa sobre el grupo de personas con discapacidad.

36. El “imaginario social” es un concepto que establece que las sociedades definen
inconsciente y colectivamente ideas a las cuales se ajustan y establecen las
finalidades de sus instituciones. El imaginario social es un subproducto de la
actividad de las sociedades y es producido por los condicionamientos externos
como la idea de Dios, Estado o materialismo econémico.
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Consecuentemente, podemos definir tres grupos o instan-
cias de aislamiento, el primero, definido dentro del sistema
de salud central y penitenciario (grupo medicalizado o GM),
el segundo, fuera del sistema de salud, aunque bajo las reglas
del modelo médico hegeménico (grupo transicional o GT) y el
tercero, fuera del sistema de salud, pero bajo estructuras
sociales paternalistas (grupo socialmente aislado o GSA).

Conforme a lo expuesto, debemos dar tres estrategias de
trabajo diferentes para cada grupo.

En relacién con el GM, es necesario avanzar en una estrate-
gia conjunta entre las Organizaciones de Personas con
Discapacidad (OPCD) y las organizaciones que promueven
practicas desinstitucionalizantes del grupo de personas con
discapacidad intelectual y psicosocial.

Esto es asi, toda vez que dadas las condiciones de vulnera-
cion de los miembros del GM aun no pudieron organizarse en
grupos de interés por la defensa de sus propios derechos en
Argentina?.

Es fundamental, para la alimentacion de este proceso, con-
cienciar sobre la importancia de la reconversién de los recur-
sos econémicos, humanos y materiales aplicados hoy en las
estructuras residenciales hacia servicios de base comunitaria.

Una vez comprendida y desarticulada la l6gica instituciona-
lizadora y privativa de libertad del GM, mejoraran las chances
de desinstitucionalizacién que aun persisten por razones de
discapacidad y pobreza, sin perjuicio del camino de incidencia
gque se debera hacer en paralelo con el GT.

En relacién con el GT, se identifica como principal causa, en
directa interrelaciéon con la discapacidad, la pobreza del
grupo de personas con discapacidad que vive un desempleo
cercano al 90% y reduce la renta disponible® del grupo fami-
liar con un miembro con discapacidad en todos los casos.

Estos dos argumentos, sostenidos por el imaginario social
que determina una supuesta improductividad de la persona

37. Una experiencia que seguir con detenimiento es la Asamblea Permanente de
Usuari@s y Sobrevivientes de los Servicios de Salud Mental.

38. La renta disponible es un concepto econémico que hace referencia a la
capacidad de consumo de un grupo familiar.
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con discapacidad y el hecho de la reduccién de la renta dispo-
nible del grupo familiar, principalmente causado porque al
menos un miembro en edad productiva debe prestar cuidados
y asistencia personal a la persona con discapacidad, redundan
en el aislamiento de la persona con discapacidad ante la impo-
sibilidad del grupo familiar de soportar la carga econémica.

El impacto en la renta disponible se da con mayor fuerza en
el grupo de mujeres madres de personas con discapacidad, lo
que resulta una vez mas en un doble factor de discriminacién
por razones de sexo y discapacidad.

El GT podria acceder a la vida auténoma en el marco de
politicas efectivas en materia de empleo y vivienda, y en caso
de contar con servicios que retiren la demanda de un miembro
familiar laboralmente activo, como pueden ser los asistentes
personales, los asistentes personales de apoyo para la toma de
decision, los intérpretes de lengua de sefias, entre otros.

La promocién de estos servicios para la vida auténoma debe
darse necesariamente desde un modelo distinto del médico y
como precondicion el financiamiento debe estar redirigido
dentro del sector publico a estructuras politicas diversas de las
dependientes del financiamiento de la medicina.

Algunas corrientes consideran que la refuncionalizacion de
las estructuras existentes podria ser un paso intermedio en un
proceso de desinstitucionalizacién. Sin embargo, esta activi-
dad importaria someter un proceso de reforma estructural a
la buena voluntad de los prestadores en tanto las condiciones
juridicas actuales perpetuan el modelo institucionalizador®.

En el marco de lo expresado hasta aqui, corresponde avan-
zar sobre el GSA, el cual, si bien no de manera directa, vive los
argumentos que pesan sobre los grupos anteriores en la cons-
truccién de un imaginario social adverso.

Los miembros del GSA deben intervenir en la administra-
cion de los servicios para la vida auténoma, de lo contrario
podran ser condicionados en sus estilos de vida por construc-
ciones medicalistas o paternalistas, segun el caso.

39. Existen experiencias en las cuales se refuncionalizaron las estructuras de salud;
sin embargo, en ellas no se alcanzé una visién desmedicalizada de la discapacidad y
esos procesos tomaron muchos afos (mas de 30) en efectivizar cambios.
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A su vez, deben tener la posibilidad de determinar el orden
de la recepcién de servicios para la vida auténoma, para lo
cual se corresponde difundir los sistemas de servicios para la
vida auténoma, como los centros de vida independiente y
cooperativas controladas por consumidores, siempre enmar-
cadas dentro de estrategias de servicios basados en la comu-
nidad y con financiamiento publico ajeno al sistema de salud.

Un tema que resulta recurrente en los distintos modelos de
vida independiente® es la transferencia directa de fondos a las
personas con discapacidad para que estas tengan poder real
de eleccién de los servicios para la autonomia que contraten.

En la actualidad la Ley n.° 24901 prevé el servicio de asisten-
cia domiciliaria sin alcanzar los estandares internacionales
gue son ley tras la ratificacién de la CDPD en relacién con ser-
vicios para la autonomia.

Finalmente, corresponde analizar el efecto indirecto de
esta estructuracion juridica en lo que hace a la representacion
politica de las personas con discapacidad.

El disefio institucional planteado por el marco normativo
hasta aqui analizado genera la siguiente triada Estado-obras
sociales-prestadores bajo una ldgica prestacional de servicios
de salud. Este sistema prestacional administra recursos priva-
dos de los trabajadores destinados a la atencién de personas
con discapacidad a través de prestadores.

Los prestadores operan con el rol de actores econdmicos en
una logica tercerizadora de los servicios para personas con disca-
pacidad. A su vez, el estado controla a estos operadores, los cate-
gorizay, de esa manera, habilita su acceso al sistema financiado.

Siguiendo este razonamiento, si bien no en términos juridi-
cos, en términos reales, los prestadores son dependientes o
altamente dependientes del financiamiento del sistema
publico para subsistir.

La Ley Nacional n.° 24657 creé el Consejo Federal que esta
“integrado por los funcionarios que ejerzan la autoridad en

40. El modelo de vida independiente es el que, siguiendo la idea del modelo social,
propone el sistema de vida con apoyos como una forma de facilitar la vida
auténoma y evitar asi la discriminacién por motivos de “diversidad funcional”
(discapacidad).
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la materia en el mas alto nivel, en cada una de las provincias
y la Municipalidad de la Ciudad de Buenos Aires y los repre-
sentantes de las organizaciones no gubernamentales de o
para personas con discapacidad”*'.

Esa ley agrega que “Son miembros permanentes las maxi-
mas autoridades en discapacidad de la Nacién, de las provin-
cias y de la Municipalidad de la Ciudad de Buenos Aires y los

representantes de las organiza-

LA REPRESENTACION POLITICA DE ciones no gubernamentales de o
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD para personas con discapacidad,
QUEDA CENTRADA EN PRESTADORES elegidos por sus pares en cada
DE SERVICIOS FINANCIADOS POR una de las regiones del pais”*.

EL SISTEMA DE SALUD. Asi, la Ley n.° 24657 establece

el régimen de participacion de
las organizaciones de la sociedad civil en el Consejo Federal.
Este régimen coloca en competencia a las organizaciones de
personas con discapacidad con las organizaciones para personas
con discapacidad por los espacios de representacién politica.

Como resulta razonable, al ser gran parte de los prestado-
res organizaciones no gubernamentales para personas con
discapacidad, estas, que se encuentran financiadas por el sis-
tema de salud, tienen un particular poder de participacion.

Reciprocamente, el estado estructura su base de poder sobre
estas organizaciones con un importante flujo de recursos eco-
némicos. Asi, la representacion politica de las personas con dis-
capacidad queda centrada en prestadores de servicios financia-
dos por el sistema de salud.

Es decir, las personas con discapacidad son representadas
en la instancia mas alta de participacién politica posible por
empresas registradas como organizaciones no gubernamen-
tales que les prestan servicios®.

41. Articulo 1.

42. Articulo 6. El articulo 2 del Anexo |, aprobado por el articulo 1 de la Resolucién
n.° 103/10 de la Comisién Nacional Asesora para la Integracion de Personas
Discapacitadas, “Las organizaciones no gubernamentales podran integrar el Comité
Asesor en caracter de miembros fundadores o de miembros activos, de acuerdo a
los pasos que, para ello, se establecen en el presente”. Esta disposicion crea una
categoria de miembros que, contrariamente a lo que establece la Ley n.° 24657, no
son “elegidos por sus pares en cada una de las regiones del pais”.
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Resulta evidente que el disefio institucional de participa-
cion politica de las personas con discapacidad se encuentra
altamente condicionado por el disefio de financiamiento de
las bases prestacionales en salud, lo cual restringe la partici-
pacién de las personas con discapacidad y sus organizaciones
representativas.

Es fundamental considerar que la CDPD diseii6 el sistema de
su funcionamiento estructurandose sobre la base del protago-
nismo de las personas con discapacidad en el disefio de politi-
cas publicas”. El sistema vigente lo desvirtia por completo.

En conclusion:

1. Los disefos institucionales en discapacidad no se encuen-
tran integrados en los sistemas generales.

2. Existen antecedentes de disefios integrados en materia
de salud mental que pueden utilizarse como ejes rectores
para avanzar, en ese sentido, desde lo normativo.

3. Los diseios institucionales potencian las fortalezas de los
prestadores privados de servicios para personas con discapa-
cidad, mientras que debilitan las estructuras publicas.

4. Los disefios de financiamiento, junto con las politicas de
participacion, establecen condiciones mas favorables a los
prestadores de servicios para personas con discapacidad que
para las personas con discapacidad y sus organizaciones
representativas.

43. "La representacion politica de las personas con discapacidad por parte de las
empresas prestadoras de servicios para las personas con discapacidad esta tan
viciada como si la Coca Cola Co. representara a sus clientes en el Congreso
Nacional”, presentacion de REDI sobre el articulo 33 de la CDPD en el seminario
“Reforma legal en base a la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad: capacidad juridica y acceso a la justicia”, 13y 14 de octubre de 2010.
44. Articulo 4.3 de la CDPD establece: “En la elaboracién y aplicacion de legislacion
y politicas para hacer efectiva la presente convencién, y en otros procesos de
adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas con las personas con
discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estrechas y colaboraran
activamente con las personas con discapacidad, incluidos los nifos y las nifias con
discapacidad, a través de las organizaciones que las representan”. El articulo 33 de
la CDPD establece que “La sociedad civil, y en particular las personas con
discapacidad y las organizaciones que las representan, estaran integradas y
participaran plenamente en todos los niveles del proceso de seguimiento”.
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Modelo de vida independiente:
historia y filosofia*

Reseiia histoérica

1. El modelo de prescindencia

Los presupuestos esenciales del modelo que se denominara
de prescindencia son dos: la justificacion religiosa de la disca-
pacidad y la consideracién de que la persona con discapaci-
dad no tiene nada que aportar a la comunidad.

No me detendré en el analisis de este modelo por conside-
rarlo definitivamente superado.

2. El modelo rehabilitador

Aparece posteriormente el modelo rehabilitador, después
de una serie de modificaciones especialmente determinadas
por el cristianismo y, mas adelante, por los efectos de las gue-
rras sostenidas mundialmente.

Este modelo se nutre esencialmente de la necesidad de
“normalizar” a las personas con discapacidad, que terminan
siendo cautivas del saber médico y de la dependencia de los
grupos familiares —si los tuviera— o de su institucionaliza-
ciéon en establecimientos especificos.

Si bien esta etapa arrojo resultados positivos en cuanto a la
posibilidad de minimizar las consecuencias discapacitantes
por medio de tratamientos intensivos, no permitié reivindicar
a la persona con discapacidad como titular de derechos; esto
significé una mayor incidencia de las limitaciones o imposibi-
lidades en lugar de destacar sus potencialidades, en tanto se
consideraba a la persona afectada un enfermo permanente,
objeto de proteccion.

45. Este documento fue realizado por Isabel Ferreira y REDI (Red por los Derechos
de las Personas con Discapacidad), como insumo para el segundo encuentro
realizado el 4 de marzo de 2011 en Cipoletti, provincia de Rio Negro, en el marco
del proyecto “Autonomia personal de las personas con discapacidad: avanzando
hacia la autonomia como instrumento para la plena participacioén social”.
Bibliografia consultada: “El modelo social de la discapacidad: origenes,
caracterizacion y plasmacién en la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad”, de Agustina Palacios. Ediciones Cinca. Coleccion Cermi.
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Segun este modelo, las posibilidades de integracion se
encuentran disminuidas como consecuencia de la diversidad
funcional; sin reparar en las causas o los factores sociales que
rodean a la persona.

En otras palabras, el énfasis se sitia en la persona y su
“deficiencia”, caracterizada como una anomalia patoldgica
que impide a la persona realizar actividades que se conside-
ran “normales”, en tanto son desviaciones de una supuesta
norma estandar; desviaciones que deben “curarse” si se pre-
tende su nivelacion con quien no las tiene.

La asistencia publica, el trabajo protegido, la educacién
especial y los tratamientos médicos mediante la aplicacion de
avances cientificos fueron las herramientas utilizadas a tal fin.

Lo mas grave de esta circunstancia fue que, cuando la fami-
lia no podia dar respuesta a esos tratamientos dentro de su
seno, se promovia la institucionalizacion de la persona con
discapacidad, situacion que —como hoy en dia— causa el ais-
lamiento o la segregacion.

Desde este modelo, la asistencia social pasa a ser el princi-
pal medio de subsistencia para las personas con discapacidad,
a las que no se considera capaces de ninguna tarea rentable.

Cabe resaltar que también en este modelo la pertenencia a
una determinada clase social establecera en gran medida el
destino de la persona afectada por diversidad funcional.
Sobre todo en lo relativo al acceso a tratamientos médicos y
de avances cientificos o tecnolégicos.

El tratamiento impartido a las personas con discapacidad
desde este modelo se basa en una actitud paternalista, pro-
ducto de una mirada centrada en la diversidad funcional, que
genera subestimacion y conlleva discriminacion.

Como consecuencia de dicha creencia, se encerré en institu-
ciones a una gran cantidad de personas con discapacidad; se
alegé que era una medida idénea a los efectos de la asistencia
y la rehabilitacién que debia adoptarse por su propio bieny con
el fin de que no continuaran siendo una carga para la sociedad.

A partir de ello, la discapacidad se mide s6lo con pardme-
tros médicos, y es precisamente el médico quien, en definiti-
va, termina dirigiendo la vida y las elecciones de las personas
con discapacidad.
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3. El modelo social

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad nos enfrenta con la necesidad de plasmar nue-
vos criterios que, a modo de doctrina, se comenzaron a desa-
rrollar centrados en la obligacién que imponia el sistema de
derechos humanos y que constituye lo que se ha denominado
el modelo social de la discapacidad.

En este modelo la discapacidad excede el ambito de lo per-
sonal. Las limitaciones que normalmente se atribuian a la per-
sona se trasladan a los factores ambientales o sociales en que
la persona con discapacidad se encuentra inserta.

Se habla de que la sociedad discapacita a la persona, en
tanto las consecuencias de la discapacidad tendran mayor o
menor incidencia en la posibilidad de desarrollo y participa-
cion social de la persona afectada segun sean las condiciones
socioecondmicas a las que esté expuesta; asi, pierden vigencia
los fundamentos que esgrimian los modelos explicitados
anteriormente.

De este modo, partiendo de la premisa de que toda vida
humana es igualmente digna, desde el modelo social se sos-
tiene que lo que puedan aportar a la sociedad las personas
con discapacidad se encuentra relacionado con el grado de
inclusion y la aceptacion de la diferencia, que no se debe
negar, sino comprenderla y aceptarla.

El modelo social se presenta, en cierto modo, en la actualidad
como un reclamo, una aspiracion, un ideal que alcanzar porque
los presupuestos plasmados en el ambito del derecho no han lle-
gado a afirmarse en el &mbito de la dimensién social y politica.

Estados Unidos

El origen de este modelo social debe ubicarse geograficamen-
te en Estados Unidos e Inglaterra, donde las mismas personas
con discapacidad tomaron la iniciativa e impulsaron sus propios
cambios politicos; en Estados Unidos, por cuestiones educativas,
y en Inglaterra, reclamando su desinstitucionalizacion.

Las organizaciones de personas con discapacidad se unie-
ron para condenar su estatus como “ciudadanos de segunda
clase”. Reorientaron la atencién hacia el impacto de las barre-
ras sociales y ambientales, como el transporte y los edificios
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inaccesibles, las actitudes discriminatorias y los estereotipos
culturales negativos, que —segun alegaban— discapacitaban

a las personas con discapacidad.
De este modo, la participacion REIVINDICARON EL DERECHO A DEFINIR

politica de las personas con dis- SUS PROPIAS NECESIDADES Y SERVICIOS
capacidad y sus organizaciones PR|OR|TAR|OS, Y SE PRO/CLAMARON
abrié un nuevo frente en el area  CONTRA LA DOMINACION TRADICIONAL
de los derechos civiles y la Iegis- DE LOS PROVEEDORES DE SERVICIOS.
lacion antidiscriminatoria, apro-
vechando la larga tradicién en campafas politicas basadas en
los derechos civiles de las personas negras, con su combina-
cion de tacticas de lobby convencional y acciones politicas de
masas; asi emergié un movimiento de derechos de las perso-
nas con discapacidad que dio origen al movimiento de vida
independiente.
Esto acentué —entre otras cuestiones— los derechos civiles, el
apoyo mutuo, la desmedicalizacion y la desinstitucionalizacién.
Reivindicaron el derecho a definir sus propias necesidades y
servicios prioritarios, y se proclamaron contra la dominacién
tradicional de los proveedores de servicios.
El movimiento de vida independiente fue el embrién de lo
que hoy denominamos modelo social. Su nacimiento podria
situarse cronolégicamente el dia en que Ed Roberts, alumno
con discapacidad, ingresé en la Universidad de California,
Berkeley, institucién que, si bien no contaba con las condicio-
nes de accesibilidad que Roberts necesitaba, fue elegida por
su excelencia académica.
Como tenia una discapacidad denominada o percibida
como “severa”, desde sus primeros anos de vida su entorno
familiar y médico habia considerado que no le seria posible
aspirar a determinados proyectos vitales como casarse, asistir
a la universidad u obtener un empleo conforme lo establecia
el modelo rehabilitador de esa época.
Obviamente, debidé derribar muchas barreras —arquitecté-
nicas y mentales—, hasta que fue admitido y alojado en la
enfermeria universitaria, dado que no podia hacerlo en el
campus junto a sus compafieros.
La universidad comenzé a recibir solicitudes de admisién de
otras personas con movilidad reducida y poco a poco se fue
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formando un grupo de estudiantes con discapacidad que
comenzaria a abogar por ciertos cambios en las estructuras
universitarias.

Roberts comenzé a evaluar las acciones que desarrollaban
las mujeres que rechazaban la idea de que la “anatomia
impusiera el destino” y que habian puesto mucho énfasis por
alcanzar el control de sus propios cuerpos, lo que emparentd
con la idea de “desmedicalizar” los cuerpos de las personas
con discapacidad. El hecho de vivir alojados en la enfermeria
de la universidad se constituia, entonces, en un estigma para
quienes ocupaban el rol de estudiantes de dia y pacientes de
noche. Y esa era la imagen que Roberts y sus compaferos
guerian modificar; resaltaban que, mas alla de sus diversida-
des funcionales, ellos se encontraban tan sanos como el resto
de los estudiantes del campus. De este modo, se comenzé a
buscar una solucién a los fines de que los estudiantes con dis-
capacidad pudieran residir en igualdad de condiciones que
los demas estudiantes sin discapacidad.

Ello tuvo una significacion fundamental sobre el reclamo
de tomar sus propias decisiones y elegir déonde, con quiény
cOmo vivir.

Después de graduados, Roberts y sus compaferos advirtie-
ron que no podian vivir en un Berkeley inaccesible sin cam-
bios importantes de la infraestructura fisica y programatica
de esa comunidad.

Asi, la lucha encarada traspaso las puertas de la universidad
y apunté a crear estructuras en el ambito comunitario con
base en la autonomia y la dignidad de la persona.

De esta manera nacié6 el primer Centro de Vida
Independiente, inaugurado en 1972, estuvo dirigido por per-
sonas con discapacidad; abordaban sus problemas como cues-
tiones sociales, trabajaban con toda la diversidad de personas
con discapacidad y apuntaban a la integracién en la comuni-
dad como su principal objetivo.

La independencia se evaluaba en relacién con la capacidad
individual de tomar las propias decisiones y con la disponibi-
lidad de la asistencia necesaria para alcanzar ese control.

Esta fue la primera vez que personas con discapacidad que
tenian diferentes impedimentos se unieron en un grupo para
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empezar a defenderse por ellas mismas, formular diferentes
planteamientos de organizacién a la comunidad y ensenar
estas habilidades a otras personas con discapacidad; asi difun-
dieron la filosofia entre familia-
res y profesionales e influyeron LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
en las politicas legislativas sobre EN EL REINO UNIDO TUVIERON
discapacidad. Por primera vez, QUE ADAPTAR UN SISTEMA DE VIDA
se prohibié la discriminacién INDEPENDIENTE QUE SE AJUSTARA
contra personas con discapaci- AL MODELO DE ESTADO DE BIENESTAR
dad en cualquier programa VIGENTE, ADOPTANDO LOS TERMINOS
financiado por el gobierno “VIDA INTEGRADA” O “VIDA
federal, pero se advirti6 que INCLUSIVA”, EN LUGAR DEL ORIGINAL
muchas de las adopciones de “VIDA INDEPENDIENTE".
medidas antidiscriminatorias a
favor de personas con discapacidad —a diferencia de lo que
sucedia con las adoptadas a favor de las personas negras o las
mujeres— podian requerir grandes inversiones de dinero.

Ello generaba una renuencia a aplicar la ley, lo que dio
lugar a grandes movilizaciones por parte de las personas con
discapacidad, al mismo tiempo que crecian las batallas lega-
les que perseguian reparaciones por la negacién de sus dere-
chos constitucionales, con el consecuente efecto de atraer la
atencién de los medios de comunicacién, lo que derivé en
una mayor conciencia publica respecto de las luchas por los
derechos de las personas con discapacidad, tanto en lo que
respecta a los reclamos sobre la accesibilidad del entorno
como en relacién con servicios mas comprensivos, oportuni-
dades laborales y un incremento del nimero de Centros de
Vida Independiente.

Todo este proceso culminaria ainos después en la promulga-
cion de la Ley de Americanos con Discapacidad de 1990.

El grupo que lideraba las acciones disruptivas se llamé
ADAPT, en el que debe destacarse que la desobediencia civil
es todavia una de las tacticas con mas éxito.

El movimiento de vida independiente de este modo fue
extendiendo su filosofia por todo el pais, para luego traspa-
sar las fronteras nacionales. Ha tenido una enorme influencia
en paises como Suecia, Canad4, Inglaterra e incluso, desde
hace unos aios, Espafia.
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Gran Bretana

En el Reino Unido, las personas con discapacidad organiza-
das en instituciones decidieron seguir el ejemplo norteameri-
cano. Destaca John Evans que la situacién paternalista a la
que se encontraban sometidas las personas con discapacidad
en el Reino Unido llevé a un grupo estratégico —con ciertos
rasgos de liderazgo— a visitar Estados Unidos.

En ese momento, las personas con discapacidad que no
tuvieran familias que las apoyasen o no dispusieran de dinero
para pagar de forma privada el apoyo que necesitaban careci-
an de otra alternativa que estar encerradas en una institucion.

Al regresar de Estados Unidos, se propusieron aplicar las
ideas y los principios de la vida independiente en el contexto
britdnico. Esto signific6 que —como los sistemas sociales y
politicos de los dos paises eran diferentes—, las personas con
discapacidad en el Reino Unido tuvieron que adaptar un sis-
tema de vida independiente que se ajustara al modelo de
Estado de Bienestar vigente, adoptando los términos “vida
integrada” o “vida inclusiva”, en lugar del original “vida
independiente”.

El movimiento de personas con discapacidad del Reino
Unido reconoce que los humanos son, por definicion, seres
sociales y que todos los seres humanos son interdependientes
y, por lo tanto, es inconcebible un estilo de vida verdadera-
mente “independiente”.

Desde esta perspectiva, las ideologias y practicas que justi-
fican la opresion sistematica de las personas con discapacidad
dentro de la sociedad capitalista son similares a aquellas que
legitiman la opresién de otros grupos de la poblacion en
exclusion social, tales como mujeres, grupos de minorias étni-
cas, homosexuales y personas mayores.

En el Reino Unido los activistas con discapacidad desde
tiempo atras venian abogando por un cambio paradigmatico.
Un grupo de activistas y académicos con discapacidad —inte-
grado basicamente por sociélogos y psicélogos— desde hace
algun tiempo ya venia preparando un terreno fértil para
estas nuevas ideas.

La Uniéon de Personas con Discapacidad Fisica contra la
Segregacion —UPIAS, segun sus siglas en inglés— propuso un
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conjunto de ideas a las que denominé “Principios fundamenta-
les de la discapacidad”, que mas tarde el activista y académico
Mike Oliver presenté como el Modelo Social de la discapacidad.

El analisis propuesto por la UPIAS fue construido sobre la
base de una clara distincién entre deficiencia y discapacidad.

Asimismo, se establecia que el fendmeno de la discapaci-
dad debia abordarse con un enfoque holistico.

Aunque uno de los principales obstaculos que sortear para
desarrollar una vida inclusiva era conseguir el financiamiento
de las medidas necesarias, se persiguié que se subvencionaran
con los fondos de que se disponia para vivir en las institucio-
nes. De este modo, se les entregd una cantidad de dinero,
acordada por medio de una valoracién, a los fines de que ellos
mismos pudieron utilizarla para pagar el apoyo que necesita-
ban, para ello emplearon a sus propios asistentes personales.

Los Principios fundamentales también enfatizaban la
importancia de que las personas con discapacidad tomasen el
control respecto de sus propias vidas.

En este sentido, el documento condena la segregacién y la
institucionalizacién, que considera son violaciones directas de
los derechos humanos de las personas con discapacidad, y se
aboga porque los gobiernos elaboren legislaciones que pro-
tejan los derechos humanos de la gente con discapacidad,
incluyendo la igualdad de oportunidades.

Apuntalaron la filosofia de vida independiente y la acom-
pafaron con esos Principios fundamentales que describen la
discapacidad como una forma especifica de opresién social
por imperio de la voluntad exclusiva de la sociedad en la
toma y ejecucién de decisiones, cuyo accionar restringe la
actividad de las personas con discapacidad y las excluye de su
participacion en las actividades corrientes de la sociedad.

Esta distincion tiene suma importancia, ya que al tomarse
conciencia de los factores sociales que integran el fenémeno
de la discapacidad, las soluciones no se elaboran apuntando
individualmente a la persona afectada, sino mas bien que se
encuentran dirigidas hacia la sociedad, o teniendo muy pre-
sente el contexto social en el cual la persona desarrolla su vida.

Desde esta perspectiva, ciertas herramientas, como el dise-
Ao para todos y la accesibilidad universal, cobran una impor-
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tancia fundamental como medio para evitar condiciones dis-
capacitantes. Podria afirmarse que el modelo bajo analisis
parte de tres supuestos basicos:

1. En primer lugar, toda vida humana, con independencia
de la naturaleza o complejidad de la diversidad funcional que
le afecte, goza de igual valor en dignidad.

2. En segundo lugar, defiende que toda persona, cualquie-
ra sea la naturaleza o complejidad de su diversidad funcional,
debe poder tener la posibilidad de tomar las decisiones que
le afecten en lo que atafe a su desarrollo como sujeto moral,
y por ende debe permitirsele tomar dichas decisiones. A
dichos fines, se esbozan ciertas herramientas encaminadas al
desarrollo de la autonomia —aunque sin perder de vista que
siempre sera en la medida de lo posible—.

No obstante, no debemos pasar por alto que todas las per-
sonas somos interdependientes y necesitamos apoyo para el
desarrollo de nuestra autonomia.

Los profesionales de la salud tienden a definir la indepen-
dencia en términos de actividades de autocuidado, tales
como bafarse, vestirse, asearse, cocinar y comer sin asistencia.
Las personas con discapacidad, sin embargo, definen la inde-
pendencia de manera diferente, la consideran como la capa-
cidad de autocontrol y de tomar las decisiones sobre su pro-
pia vida, mas que a realizar actividades sin necesidad de asis-
tencia. Todo lo contrario, asi se garantiza esa asistencia cuan-
do y cémo el interesado asi lo manifieste.

3. El reclamo de igualdad de las personas con discapacidad
no se encuentra dirigido —tal como se planteaba desde un
modelo rehabilitador— a que las personas con discapacidad
encubran sus diferencias para acceder a ciertos espacios de
participacion —supuestamente, al igual que los demas—.
Precisamente, desde una perspectiva opuesta, se reclama una
igualdad respetuosa e inclusiva de la diferencia.

Ello se relaciona, asimismo, con el prejuicio y la discrimina-
cion —muchas veces indirecta— a la que se enfrentan las per-
sonas con discapacidad.

Existen diversos modos de utilizar la palabra normal. En
teoria, puede ser considerada una palabra neutra para signi-
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ficar algo que es comun, y ser diferente de lo normal podria
no necesariamente originar un prejuicio. Pero en la practica,
sin embargo, existen valores muy firmemente arraigados que
se encuentran relacionados con lo que nuestra sociedad con-
sidera ser normal o anormal.

Y la idea de normalidad se encuentra intimamente rela-
cionada con las representaciones acerca de lo que es correc-
to, lo que es deseable y sobre el significado de pertenecer.
Lo normal implica aquello que es promedio dentro de cual-
quier estructura social. Aquellos que no conforman lo que
es promedio en términos de apariencia, funciones, compor-
tamiento o creencias no entran dentro del pardmetro de
normalidad.

Se aspira a normalizar el entorno de esas personas, lo que
conlleva la adaptaciéon de los medios y las condiciones de vida
acordes con sus necesidades.

Se considera que el modelo social ha dado origen a un
nuevo tipo de movimiento en discapacidad mas centrado en
el ejercicio de los derechos humanos de sus integrantes con
cualquier tipo de discapacidad, que hace hincapié en la
importancia del protagonismo directo de sus titulares en rei-
vindicacion de su dignidad, sin permitir que se los segregue
por afecciones ni que terceros actien en su representacion en
los ambitos de decision.

En primer lugar, los movimientos sociales tienden a estar
situados al margen de los sistemas politicos tradicionales vy,
de hecho, algunas veces son deliberadamente marginados.
En este sentido, es cierto que el movimiento de la discapaci-
dad no tiene la misma relaciéon con el Gobierno que la que
tienen las organizaciones para las personas con discapacidad,
en la medida que las primeras se dedican a la reivindicacién
de sus derechos como titulares que son y las segundas se
constituyen para prestar servicios o suministrar bienes que,
aun persiguiendo un efecto integrador o superador, encuen-
tran su razon de ser en la dependencia de la persona con dis-
capacidad.

La seqgunda caracteristica de los nuevos movimientos socia-
les es que ofrecen una evaluacién critica de la sociedad como
parte de un conflicto entre un sistema de dominacién y nue-
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vas formas emergentes de opresién a las que se oponen, y se
representan a si mismos dentro de los ambitos de decisiéon
como un colectivo social.

La tercera caracteristica de los nuevos movimientos sociales
es el resultado de cambios fundamentales en la constitucién
de la agenda politica, que ha incrementado el predominio de
valores posmaterialistas sobre aquellos que tengan que ver
con el ingreso, la satisfacciéon de necesidades materiales y la
seguridad social.

Finalmente, la ultima caracteristica de los nuevos movi-
mientos sociales en discapacidad es que reclaman su lugar de
lucha dentro de los ambitos de las luchas generales, preten-
diendo integrarse a ellas para luchar por su propia integra-
cién, incluso llegan a traspasar las fronteras nacionales en
tanto se advierte de la necesidad de globalizar los derechos
humanos de todos los grupos vulnerados.

Esta ha sido una de las principales razones por las cuales ha
sido posible negociar y adoptar una convencién internacional
en Naciones Unidas, la cual claramente ha sido gestada, pro-
movida e impulsada por el movimiento de la discapacidad.

Considerar y plasmar efectivamente los principios basicos
que enuncia la convencion en las relaciones sociopoliticas de
una comunidad nos obliga a revisar la forma en que se cons-
truyen las diferencias humanas, a replantear la forma de con-
siderar la autonomia y, fundamentalmente, nos enfrenta con
la necesidad de admitir que la dignidad —emparentada
inexorablemente con la libertad y la justicia— esta por enci-
ma del papel que se asigna o cumplen las personas con disca-
pacidad en la sociedad. Porque las personas con discapacidad
—como cualquier ser humano— serdn el producto de las
oportunidades que tengan a su disposicion.

Para no caer en el uso negativo de las diferencias —tengan
ellas el origen que tengan— sera necesario desarrollar un
movimiento de igualdad de oportunidades que implemente el
menor desnivel posible en sus posibilidades de accion median-
te acciones positivas que otorguen a las personas afectadas el
empoderamiento suficiente para decidir sus propias vidas.

Y esto es valido para cualquier grupo oprimido por circuns-
tancias desaventajadas.
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El diseno de politicas publicas

para la vida independiente*

En el documento de REDI denominado “El disefio de politi-
cas publicas en salud y discapacidad: una visién critica” hemos
realizado un analisis sobre el marco legal y politico que defi-
ne la discapacidad segun el modelo médico en nuestro pais.

A su vez, definimos los principios basicos contenidos en el arti-
culo 19 de la CDPD derivados del
movimiento de vida indepen-
diente y de desinstitucionaliza-
cién. Entre ellos, recordamos la
autonomia personal y la autode-
terminacion politica, el derecho a
vivir en la comunidad y no en
estructuras segregadas, el dere-
cho a vivir de acuerdo con los pro-
pios deseos e intereses y no ajus-
tado a un sistema de vida deter-
minado, el derecho a elegir con
quién vivir, cdmo vivir, dénde vivir y en qué grado desean las per-
sonas con discapacidad involucrarse en la vida comunitaria.

Para hacer realidad estos derechos, la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) prevé una
serie de apoyos a la persona con discapacidad definidos como
“servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios
de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal”.

Debe observarse que ninguno de los servicios garantizados
como derecho humano se refiere a mecanismos segregatorios
como hogares, centros de dia o talleres protegidos, sino, por el
contrario, se refiere a instancias residenciales y comunitarias.

Es importante considerar que la vida independiente e inte-
grada en la comunidad no sélo depende de la existencia de

LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(CDPD) PREVE UNA SERIE DE APOYOS
A LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
DEFINIDOS COMO " SERVICIOS DE
ASISTENCIA DOMICILIARIA, RESIDENCIAL
Y OTROS SERVICIOS DE APOYO DE LA
COMUNIDAD, INCLUIDA LA ASISTENCIA
PERSONAL"

46. Este documento fue realizado por Facundo Chavez Penillas, Giselle Ferrariy
REDI (Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad), como insumo para el
segundo encuentro realizado el 4 de marzo de 2011 en Cipoletti, provincia de Rio
Negro, en el marco del proyecto “Autonomia personal de las personas con
discapacidad: avanzando hacia la autonomia como instrumento para la plena
participacién social”.
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estos servicios, los cuales analizaremos més en detalle a conti-
nuacion, sino que el articulo 19 guarda directa relacién con la

garantia de tomar las propias
EN DISTINTOS ESTADOS, EN PARTICULAR decisiones y el ejercicio de la

AQUELLOS MAS VINCULADOS CON EL capacidad juridica”, el adecuado
NACIMIENTO DE LAS DISTINTAS acceso a bienes sociales como ali-
CORRIENTES DEL MOVIMIENTO DE VIDA  mentacién, vestido y vivienda®, o
INDEPENDIENTE®, SE IMPLEMENTARON 3 existencia de un entorno fisico-
DIFERENTES SISTEMAS DE APOYO PARA  comunicacional accesible; entre
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. otros tantos derechos conexos

como el trabajo o la educacion.

Antes de profundizar sobre los servicios en si mismos, es
fundamental poner de manifiesto que es esencial pensarlos
desde una ruptura con las miradas paternalistas, donde la
toma de decisiones por parte de la persona con discapacidad
y el derecho a conducir su propia vida —asumiendo el riesgo
de sus errores— debe entenderse como la regla.

Los servicios para la autonomia son una herramienta para
sortear barreras que, en muchas oportunidades, se encuen-
tran mas vinculadas con la accesibilidad fisica y comunicacio-
nal que con cuestiones vinculadas a la toma de decisiones.

Sin embargo, es fundamental comprender que el vinculo
que se entabla con el asistente personal, el intérprete de len-
gua de sefas o un asistente para la comunicacién aumentati-
va permite asignarles la tarea de asistir en la toma de ciertas
decisiones de la vida diaria y no de sustituir a la persona con
discapacidad.

Partiendo desde la idea del vinculo de confianza, no corres-
ponde mas que a la persona con discapacidad medir el alcan-
ce de esa relacion y trazar el limite de la asistencia, la cual, en
ningun caso, estara obligada a aceptar.

Por otra parte, también deben diferenciarse los dispositivos
de apoyo para la vida auténoma en discapacidad de la deno-
minada asistencia terapéutica. Mientras los primeros no guar-
dan relacién alguna con ninguna cuestion de salud, es decir
que son la “rampa” en los espacios donde lo estructural no

47. Articulo 12 de la CDPD.
48. Articulo 28 de la CDPD.
49. Noruega, Finlandia, Suecia, Reino Unido (en particular Inglaterra) y EE.UU.
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resuelve la accesibilidad fisica o comunicacional, la asistencia
terapéutica importa la intervencién de dispositivos de salud
habitualmente relacionados con procesos socioeducativos o
de atencién a la crisis.

Siguiendo el modelo social de la discapacidad, las personas
con discapacidad no son personas enfermas y no requieren
asistentes terapéuticos continuamente.

Si bien los limites de la asistencia terapéutica quedan mas
claros en los casos de discapacidades fisicas o sensoriales, se
corre el riesgo de eternizarse en los casos de personas con dis-
capacidad psicosocial e intelectual®.

La condicién intelectual o psiquica de una persona no debe
ser reputada como una condicién clinicamente crénica, sino
parte de un universo diverso de humanidad que las incluye.

En tal sentido, la prevision terapéutica como mecanismo de
apoyo encuentra su limite alli donde la intervencion terapéu-
tica encuentra su maximo o donde cumple con su objetivo,
luego la persona con discapacidad —en oposicién a la idea de
paciente— determinara cual es el tipo de apoyo que requie-
re para su vida diaria.

Para esto, podra contar con el apoyo técnico que estime
pertinente, el cual también debera ser de su eleccién y el que
debiera tener el derecho de rechazar si asi lo deseara.

Los servicios para la vida autonoma
Por una cuestién didactica dividiremos este capitulo en dos
partes: 1. Organizacion de los servicios, y 2. Tipos de servicios.

1. Organizacion de los servicios
1.1. Pago directo

El pago directo es uno de los principios rectores del movi-
miento de vida independiente y responde a la idea de que las
personas con discapacidad son quienes mejor conocen sus

50. Es comun encontrarse con personas con discapacidad que por una prescripcion
médica hacen equinoterapia (no equitacién), hidroterapia (no natacion),
musicoterapia (no musica), etc. Para ver con detalle esta medicalizacion de la vida
cotidiana proponemos remitirse al texto que forma parte de la bibliografia de este
encuentro: “La creciente medicalizacion contemporanea” de Graciela Natella.
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necesidades y, sobre esta base, les corresponde a estas deter-
minar cudles son los servicios que requieren para vivir de
manera auténoma, de qué manera y quién debe prestarlos.

De acuerdo con las reglas de mercado en los sistemas capi-
talistas, el pago directo otorga el poder de decision a la per-
sona con discapacidad ya que quien paga decide los términos
del contrato.

Es menester sefalar que la persona con discapacidad, en
este caso y en el régimen laboral argentino, pasa a ser un
empleador con todas las obligaciones y responsabilidades que
cualquier otro empleador.

Entre los puntos negativos de esta modalidad se destaca
gue a) nada impide la posicién de abuso por parte de la per-
sona con discapacidad, quien detenta el poder econdémico, y
b) el hecho que deben preverse, por parte de la propia perso-
na, sistemas de reemplazo en caso de enfermedad y descanso
semanal multiplicando su riesgo laboral que es asumido per-
sonalmente.

Como se analizara mas adelante, el pago directo no es via-
ble en los términos descritos bajo el régimen legal de salud
y discapacidad actual, puesto que si una obra social decidie-
ra entregar una suma de dinero a un afiliado para que
pague los servicios que estime necesarios, ese contrato entre
usuario y prestador debera entenderse ejecutado bajo man-
dato o agencia en nombre del agente de salud. En ese
mismo sentido, el vinculo laboral existe entre el prestador y
el agente de salud®'.

Sin perjuicio de ello, nada impide al gobierno otorgar sub-
sidios a este fin, reformar la legislacién vigente o crear nueva
legislacion especifica a este efecto y que resuelva este asunto.

Otra cuestidon que debe considerarse de avanzar en un régi-
men de pago directo es la base de proteccién social sobre la
gue se opera. Asi, el pago directo debe verse como una trans-

51. Como vimos en el documento “El disefo de politicas publicas en salud y
discapacidad: Una vision critica”, la persona con discapacidad no es parte de un
contrato de prestacion de servicios de salud, conforme lo define el articulo 6.° de la
Ley 24901, y cuando paga por reintegro o con dinero de la obra social, en realidad
es un intermediario que opera por cuenta y orden del agente de salud ante el
prestador.
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ferencia especifica para la autonomia y evitar caer en la sus-
titucion de recursos para paliar la pobreza, lo cual debe estar
garantizado por otros mecanismos.

Asi, suponiendo que se requiera un ingreso de $10 para
una vida digna, indistintamente de donde provenga este
ingreso, el pago directo debera constituirse por $10 + pago
directo. En caso de que no estén garantizados $10, cuestion
gue no es aceptable en ningun término, aunque posible, el
pago directo debera gestionarse como una nota de crédito u
otro mecanismo que evite la sustitucion de supervivencia.

1.2. Empresas de servicios para la vida autonoma

Una segunda alternativa es la empresa prestadora de servi-
cios para la autonomia.

Antes de profundizar en este asunto, siempre cabe pregun-
tarse si el modelo que deseamos es un sistema o un modelo
privado de prestacion de servicios, si esta no es una forma de
transferir o privatizar fondos publicos, o si corresponde ali-
mentar el sistema privado de obras sociales con servicios de
este estilo antes de avanzar en un respaldo a estas practicas.

Existen diferentes modelos de empresas que se han imple-
mentado en el mundo:

1. El primer modelo es la empresa que, con una estructura
jerarquica, contrata a trabajadores que prestan el servicio. El
objetivo de esta empresa es maximizar los beneficios, por lo
cual persigue prestar la mayor cantidad de horas de servicio
al mayor precio, con la menor cantidad de trabajadores al
menor costo y a la mayor cantidad de clientes.

En la practica esta ecuacion se refleja en una drastica reduc-
cion del salario del trabajador®, lo que reduce la estabilidad
del empleo y pone en riesgo la continuidad del servicio.

A su vez, al no existir limitaciones geograficas, las empresas
prestadoras de este tipo de servicios abarcan jurisdicciones
amplias que fuerzan a los trabajadores que habitualmente
cuentan con menos recursos para perseguir otro tipo de tra-
bajos a asumir los costos de traslado en distancias despropor-

52. En Argentina un trabajador que trabaja para una empresa como esta cobra un
70% menos que lo que paga el valor de mercado, a razon de $10 la hora.
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cionadas con la ocupacion y el ingreso. Lo cual precariza aun
mas el servicio y las condiciones de trabajo.

En la actualidad hay empresas que han asumido esta tarea
y cobran por servicios de internacién domiciliaria, lo que se
paga como asistencia personal a un costo varias veces menor.

Este modelo probé ser ineficiente, las contrataciones de
asistentes personales se encuentran varias veces subcontrata-
das con fines fraudulentos desde lo laboral y redunda en
mala calidad de servicio y cero control por parte del usuario.

2. Otro modelo son las empresas dirigidas por consumido-
res. Estas empresas, organizadas en los paises escandinavos
como cooperativas (CCC, por sus siglas en inglés), operan
como fondos comunes donde las personas con discapacidad
realizan un aporte de capital (proveniente del pago directo)
administrado por un consejo (habitualmente conformado por
personas con discapacidad) que se ocupa de contratar los ser-
vicios para la vida auténoma.

Este modelo mejora los modelos anteriores ya que incre-
menta la calidad del servicio al estar dirigido por los propios
consumidores, permite una mejor carga del trabajo al mane-
jar economia de escala, exime de responsabilidad laboral al
existir una persona juridica que intermedia y mejora la ecua-
cion de costos administrativos al proveer de un ingreso a los
propios cooperativistas. Sin embargo, los aportes de capital
en Escandinavia provienen del financiamiento publico y son
limitados, por lo cual la ecuacién de consumo se ve restringi-
da por el recurso financiero. La empresa tiene como objetivo
maximizar el beneficio (horas de prestacion de servicio) con el
mismo capital, por lo que la relacion salario/horas de servicio
del trabajador resulta la variable de ajuste.

Este es un modelo mas viable en el régimen legal actual
puesto que elimina el riesgo laboral que, de otra manera,
asumiria directamente la obra social, limitaria el litigio en
este campo, reduciria el costo financiero administrativo y
mejoraria la calidad del servicio. Es decir, no hay motivo apa-
rente para que, de organizarse una CCC, esta sea contratada
por las obras sociales.

Estas empresas respetan los principios de vida independien-
te y son funcionales a las previsiones de la CDPD.
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3. Un tercer modelo posible son las empresas mixtas. Esto es,
empresas cuya constitucion esta dada en partes iguales por tra-
bajadores y usuarios de servicios para la autonomia, quienes
ejercen la coadministracion y coconduccion de la organizacion.

Las empresas mixtas tienen antecedente en discapacidad y
salud mental en Italia con las cooperativas solidarias donde la
constitucién de cooperativistas esta dada por los usuarios en
el control del érgano politico (asamblea) y de los trabajado-
res en el 6rgano de gobierno (directorio).

Habitualmente, se crea un consejo de administracion
donde se establece en partes iguales la toma de decisiones
operativas.

Este modelo de empresa mejora los modelos anteriores al
equilibrar las fuerzas politicas; garantiza la estabilidad de la
gestion al reducir el conflicto de intereses, eleva el nivel de la
calidad de los servicios al haber conduccién de base de los
usuarios, eleva las condiciones de trabajo del trabajador al
involucrarlo directamente en la toma de decisiones y reduce
notablemente los costos porque la oferta y la demanda de
servicios son cerradas al interior de la empresa y las regulan
sus propios miembros.

Estas alianzas estratégicas entre trabajadores y usuarios
han probado ser notablemente efectivas, y quienes han com-
prendido su relevancia con mayor claridad han sido las comu-
nidades de personas sordas, como bien podria citarse en
Latinoamérica a FENASCOL®.

Este modelo es posible en el actual régimen legal, en los
mismos términos que las CCC, aunque debiera estudiarse su
viabilidad como cooperativa ya que no existe este tipo socie-
tario en nuestra legislacion.

Estas empresas también pueden proyectarse desde el sector
publico respetando cualesquiera de estas estructuras, aunque
no se registran experiencias de este estilo.

1.3. Servicios publicos
Los servicios para la vida autébnoma deben estar presentes
hasta en el poblado mas pequeno. Debe tenerse en mente

53. Federacion Nacional de Sordos de Colombia.
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que las condiciones de opresidn que operan por la genera-
cion de discapacidad también suceden por la pobreza.

En estas circunstancias, no siempre puede contarse con el
acceso a servicios en condiciones de mercado. Ya sea porque
la persona no tiene acceso a seguros de salud o porque las
condiciones de mercado no favorecen la creacién de empre-
sas, aunque las experiencias de cooperativas mixtas han fun-
cionado, incluso mejor, en estructuras de cooperativistas.

Indistintamente de las condiciones de mercado, el estado
no puede desligar su responsabilidad y deber, y debe proveer
una alternativa publica. En los paises escandinavos, esta solu-
cion es dada por los municipios, que cuentan con registros de
prestadores de servicios para la autonomia. El usuario puede
realizar pago directo o contratar directamente de ese listado,
como si contratara de una empresa. Pierde la libertad de elec-
cion, pero evita la responsabilidad laboral.

Nada impide que los estados presten este servicio y un ejem-
plo de su viabilidad es el caso de la provincia de La Pampa, con
su programa de asistentes personales. A su vez, estos mismos
servicios se ven reflejados en las instancias de intervencién
comunitaria del sistema de salud mental de Rio Negro.

El debate de lo publico y lo privado es un debate de recur-
sos, pero también encierra una serie de ideales de justicia que
se debera tener presente en las discusiones sobre qué politica
de autonomia quiere darse un estado a si mismo.

2. Los tipos de servicios para la autonomia

Desde el modelo social de la discapacidad, los servicios para
la autonomia no parten desde el individuo, sino desde las res-
tricciones que la sociedad impone por su accién u omision.

En un mundo comunitario idealmente disefiado los servi-
cios para la autonomia serian provistos en un ciento por cien-
to por la comunidad, no existirian restricciones comunicacio-
nales puesto que el interés de la comunidad por la diversidad
acercaria a sus miembros a receptar las caracteristicas de las
minorias como propias y la solidaridad importaria sostener
comunitariamente a todos sus miembros.

La inclusiéon de variables como la competencia, el tiempo, la
acumulacién de bienes, etcétera, redundan en una ruptura
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de esta légica y de su derivacién se construyen barreras de
exclusion motivadas por causas econémicas y politicas.

Estas barreras politicas y econdmicas impactan sobre ciertos
grupos y, en el caso de las personas con discapacidad, restrin-
gen el ejercicio de derechos basicos como la vida auténoma.

Como medida correctiva, la propia sociedad se da herramien-
tas para resolver algunas de esas restricciones y crea dispositi-
vos de accesibilidad que tienden a facilitar la vida auténoma.

En una enumeracion no taxativa, los elementos recopilados
como servicios para la autonomia serian los siguientes:

a) Auxiliar

El auxiliar es una persona que asiste al usuario de servicios
para la autonomia en funciones sencillas que requieren nula
formacién especifica para ser desarrollada.

Habitualmente este trabajador presta servicios de limpieza,
cocina y mantenimiento del hogar y realiza gestiones sencillas.

b) Asistente domiciliario o residencial

El asistente domiciliario provee el servicio dentro del marco
de cubrir las necesidades basicas para las actividades de la vida
diaria en el lugar de residencia de la persona con discapacidad.

Generalmente, cubre los servicios provistos por el auxiliar y
asiste en cuestiones como el bafio, la higiene personal, el ves-
tido y la comunicacién (aunque esto en menos oportunidades
porgue es habitual que en la inclusiéon familiar la persona con
discapacidad no encuentre restricciones de este tipo).

¢) Asistente personal

El asistente personal (AP) presta servicios dentro y fuera del
hogar o la residencia, habitualmente puede cubrir algunas de
las tareas de las figuras anteriores, pero al seguir a la perso-
na suele disociarse su actividad de las del auxiliar, quien tiene
menor o nulo acceso a ciertas esferas intimas del usuario.

Dependiendo del impedimento construido, el AP puede
asistir fisica o comunicacionalmente a la persona con discapa-
cidad. Asi, puede operar en traslados, conducir un vehiculo y
movilizar en un bafo, entre otras acciones.
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En ciertas oportunidades, el asistente personal puede ayu-
dar a tomar decisiones simples a personas con discapacidad
que asi lo pidieran como, por ejemplo, elegir ropa en una
compra o decidir qué ponerse si tiene dificultad para asociar
temperaturay tipo de abrigo, o si pagar con este billete o con
aquel, entre otras.

Este asistente personal (en algunas oportunidades también
denominado “de apoyo”) suele atender a cuestiones sencillas
y no necesariamente pertenece al circulo mas intimo de con-
fianza de la persona con discapacidad. Si bien nada impide
gue lo sea, no puede confundirse con el apoyo para la toma
de decisiones vinculado al articulo 12 de la CDPD.

Este Gltimo es una persona de total y absoluta confianza de
la persona con discapacidad intelectual o psicosocial, en
quien esta deposita un voto y que puede estar sujeta a salva-
guardas legales mas rigidas que las de un asistente personal,
con quien se guarda un vinculo comercial (o asociativo en el
caso de las cooperativas mixtas).

La asistencia personal también puede responder a romper
con las barreras comunicacionales que pueden necesitar cana-
les aumentativos o con la exclusién de minorias linguisticas
por sefias, prestando el servicio de interpretacién de lengua
de sefias™.

Este tipo de servicio es el mas flexible en tanto no cuenta
con previsiones especificas. Esto es asi toda vez que las carac-
teristicas son definidas por la persona segun las barreras que
vive de acuerdo con su entorno social.

Por ejemplo, una persona de 40 afos que no puede caminar
no vive las mismas restricciones sociales ni los mismos deseos
individuales que una de 20, tampoco vive las mismas restriccio-
nes en un entorno urbano que en uno rural, ni en un area rica
o pobre, ni culturales si ademas usa sefas o es oyente.

Por esta razén, desde el movimiento de vida independien-
te se han rechazado histéricamente los baremos de funciona-
lidad que no hacen mas que redefinir la discapacidad desde
el individuo y no desde lo social.

54. La CDPD prevé el acceso a la interpretacion de lengua de sefias en el articulo 9
sobre accesibilidad; sin embargo, en tanto servicio es mejor clasificable en este marco.
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d) Asistente personal educativo

Si la discapacidad es una cuestién social y el aula replica las
condiciones sociales, las medidas aplicables al aula deben ser
de igual estructura que las aplicadas para construir una socie-
dad inclusiva.

Los procesos de educacién inclusiva deben ser, necesaria-
mente, estructurales y la intervencién pedagégica debe ten-
der a generar condiciones de inclusion generales compren-
diendo la diversidad de individualidades.

El maestro inclusivo debe ser uno o varios docentes cuya
tarea dirigida al grupo permita una dinamica colectiva que
posibilite a los estudiantes aprender, indistintamente de sus
caracteristicas individuales.

En una segunda instancia el sistema debera dar los recursos
para intervenir en la excepcion particular y realizar los ajustes
razonables que fueren necesarios para satisfacer ese objetivo
pedagdgico.

Sin embargo, no debe pretenderse sostener la idea de la
intervencién individual en el aula fuera de esas medidas
estructurales, si esto fuere necesario, es probable que no se
esté trabajando correctamente desde la dinamica colectiva o
que la persona con discapacidad requiera de otros ajustes
razonables.

El alumno con discapacidad debe contar con los apoyos
comunitarios de sus compaferos, quienes deben motivarse
desde la estructura y en lo individual. Sin embargo, estos apo-
yos encuentran el limite donde lo publico trasciende su ambi-
to a lo privado e intimo, segun lo defina la propia persona
con discapacidad.

Asi, no sera necesario un asistente educativo para jugar,
compartir notas y en muchos casos para comunicarse o levan-
tar un lapiz del suelo, pero si pueden estar para acompanar al
bafno o para atender cuestiones restringidas por el pudor.

De la misma manera en que suele darse una disociacion de
comportamiento en el hogar y la escuela, el alumno con dis-
capacidad debe contar con el derecho de continuar su asis-
tencia personal desde el hogar a la escuela, con el derecho a
discontinuarlay, en este caso, asumira ese rol el asistente edu-
cativo, capacitado a ese fin.
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e) Asistente laboral
El asistente laboral presta similares servicios que el asisten-
te educativo en el trabajo.

f) Asistente sexual

La asistencia sexual es una figura que se implementd en
algunos paises de Europa, como Alemania y los Paises Bajos,
con distintos fines y distintos alcances.

Nace como una necesidad de romper con las barreras cultu-
rales que restringen una vida sexual plena por personas con
cierta discapacidad o con facciones desfiguradas®.

Originariamente prestada por prostitutas, la asistencia
sexual generd un fuerte debate social que encontré un equi-
librio con la profundizacién del debate y el establecimiento
de ciertas reglas que permitian alcanzar los objetivos del cli-
max sexual sin necesidad de incurrir en practicas habitual-
mente asociadas al sexo. En otras circunstancias, donde el cli-
max sexual provocado por el asistente sexual esta prohibido,
este opera como un facilitador para que se dé el encuentro
sexual entre dos personas que, por su discapacidad, se
encuentran limitadas a realizarlo por sus propios medios.

El debate de la asistencia sexual es un debate abierto, pero
gue avanza firme hacia la garantia de la practica del sexo
como un derecho humano.

Asistencia domiciliaria en la Ley n.° 24901:
Zun servicio para la vida auténoma?

Del articulo 19 de la CDPD se desprende que el Estado debe
asegurar la existencia de adecuados servicios de apoyo para la
vida auténoma (asistencia personal, intérpretes LSA, asisten-
tes educativos, etc.), acompanados de politicas transversales,
acciones que aseguren que los servicios para la poblacion en
general sean accesibles (transporte, educacion, salud, vivien-
da, informacioén, etc.). Esto resulta necesario a fin de garanti-
zar el derecho a vivir de forma independiente y la inclusién
en la comunidad, y evitar la segregacion, el aislamiento.

55. El debate de si una persona con rasgos desfigurados es una persona con
discapacidad es una discusion interesante en la que no nos detendremos por
motivos de brevedad.
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Habiendo ya hecho un pequefio recorrido sobre los tipos de
servicios de apoyo y el modo de organizarlos, ahora nos
detendremos a examinar cual es la situacién en Argentina de
estos servicios que resultan una precondicién para acceder a
los servicios existentes en la comunidad.

Por mas accesibles que pudieran resultar las instalaciones y
servicios comunitarios para la poblacién en general, si no se
cuenta con los apoyos necesarios para salir del lugar de resi-
dencia y proyectar la vida acorde al propio deseo, dificilmen-
te se puedan hacer uso de estos servicios.

A través de la Ley n.° 26480 se incorpora el inciso d) al arti-
culo 39 de la Ley n.° 24901. Esta contempla entre las presta-
ciones complementarias la asistencia domiciliaria:

“d) Asistencia domiciliaria: por indicacion exclusiva del
equipo interdisciplinario perteneciente o contratado por las
entidades obligadas, las personas con discapacidad recibiran
los apoyos brindados por un asistente domiciliario a fin de
favorecer su vida autonoma, evitar su institucionalizacion o
acortar los tiempos de internacién. El mencionado equipo
interdisciplinario evaluara los apoyos necesarios, incluyendo
intensidad y duracién de los mismos, asi como su supervision,
evaluacién periddica, su reformulacién, continuidad o finali-
zacioén de la asistencia. El asistente domiciliario debera contar
con la capacitacion especifica avalada por la certificaciéon
correspondiente expedida por la autoridad competente.”

Como ya hemos visto anteriormente®, la Ley n.° 24901 y el
Marco Basico establecen una serie de prestaciones contrarias
a los principios de autonomia de la CDPD (hogar, centro de
dia, centro educativo terapéutico, etc.). Lo que nos interesa
indagar en esta oportunidad es cual es la relacion entre este
apartado incorporado recientemente y el articulo 19 de la
CDPD vy la filosofia de vida independiente®.

Lugar de prestacion del servicio
La asistencia domiciliaria no es lo mismo que la asistencia
personal. La asistencia domiciliaria queda circunscrita al lugar

56. Véase el documento REDI “El disefio de politicas publicas en salud y
discapacidad. Una vision critica”.
57. Véase el documento REDI “Modelo de vida independiente: historia y filosofia”.
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de residencia de la persona y no ofrece los soportes necesarios
en todos los aspectos de la vida diaria, dentro y fuera del hogar
en cualquier lugar o momento que la persona lo necesite.

Los apoyos que se brindan son minimos, en tanto cubren
asistencia en tareas como vestido, higiene personal y/o tareas
en el hogar, como si las personas con discapacidad no tuvie-
ran otro derecho mas que la superviviencia; sin tener derecho
al trabajo, el ocio, realizar actividades culturales, etc.

Es decir que este tipo de asistencia no garantiza el soporte
para la vida en comunidad, tal como lo estipula el articulo 19
de la CDPD.

Control de la propia vida de la persona con discapacidad

El inciso 2 del articulo 39 de la Ley n.° 24901 establece que
quienes indican la necesidad de apoyo de una persona por
parte de un asistente domiciliario es un equipo interdiscipli-
nario quien, a su vez, indicara la intensidad y la duracion de
estos y sera el encargado de supervisar ese servicio.

Podemos ver como se contintan sosteniendo relaciones de
poder donde se sigue viendo a la persona con discapacidad
como necesitada de la intervencién de “expertos”. Aunque
abre el juego a otras profesiones ademas de la médica por
medio de la interdisciplina®, se sigue sustentando en un para-
digma médico de la discapacidad, donde hay un “otro” que
sabe qué es lo conveniente para una persona segun sus carac-
teristicas fisicas/mentales. Las personas con discapacidad
siguen quedando sujetas al poder de los profesionales y son
expropiadas del poder de decision. A esto habria que agre-
garle el agravante de que es el propio ente obligado a pagar
el que define las necesidades de apoyo.

Para que una persona pueda vivir en la comunidad en igual-
dad de condiciones, tal cual lo estipula el articulo 19 de la

58. En consonancia con la CIF, que incorpora factores sociales pero sigue ubicando
el problema en la persona, y define la discapacidad con base en determinados
diagnosticos, determinados niveles de audicion, determinados tiempos de
aprendizajes, determinados grados de artritis, determinada frecuencia de
convulsiones, etc. Para mayores referencias se puede consultar las normativas sobre
certificacion de discapacidades en la pagina www.snr.gov.ar (legislacion relacionada
a la Ley n.° 22.431). Acceso marzo 2011.
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CDPD, debe obtener el maximo control posible sobre su propia
vida. Sin embargo, la modalidad establecida por la asistencia
domiciliaria va claramente en contra de uno de los principios
de la vida independiente, que es el control sobre la propia vida.

Restringidas a un grupo de personas con discapacidad

Al no estar planteada como una prestacion universal para
todas las personas con discapacidad y ser el equipo interdisci-
plinario quien defina la necesidad de la asistencia domicilia-
ria, se circunscribe esta prestacion a un grupo restringido de
personas con discapacidad (se corre el riesgo de que se exclu-
ya a personas segun el impedimento impuesto, por ejemplo,
aquellos vinculados con cuestiones comunicacionales).

La vida independiente es un derecho humano fundamental
para todas las personas con discapacidad.

Ademas de esta exclusién por grupo poblacional, se observa
gue sélo de forma excepcional se puede acceder a determina-
das prestaciones (en este caso, asistencia domiciliaria), que son
las que, de alguna manera, pen-
sadas de otra forma, podrian

favorecer |a vida auténoma®. LA PRESTACION DE ASISTENCIA

En conclusion, la prestacion DOMICILARIA SIGUE SIENDO UN

de asistencia domiciliaria sigue SERVICIO PATERNALISTA (DEFINIDO POR
siendo un servicio paternalista TERCEROS), INSTITUCIONALIZANTE (POR
(definido por terceros), institu. U CONFINAMIENTO AL DOMICILIO) Y

cionalizante (por su confina- ORIENTADO MEDICAMENTE.

miento al domicilio) y orientado
médicamente. Esta controlado por profesionales pertenecien-
tes a los entes obligados que deciden cual es la manera de
prestar el servicio, las tareas, su ambito de actuacién y la can-
tidad de horas necesarias. No hay libre eleccién ni control del
servicio por parte de la persona con discapacidad.

Los servicios basados en la comunidad deben ser una alter-
nativa a la institucionalizacién y no significa cambiar de lugar

59. En la confeccion del certificado dentro de la orientacién prestacional figuran
las prestaciones que el ente obligado debera prestar. La Junta puede elegir entre
las siguientes opciones: rehabilitacion, hospital de dia, centro de dia, centro
educativo terapéutico, estimulacién temprana, prestaciones educativas, formacion
laboral, hogar, pequeiio hogar, residencia y transporte.
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el “cuidado” (de un hogar/centro de dia a la propia casa) y
continuar reforzando la segregacién sustentados en la idea
de incapacidad de la persona.

El trazado de la vida de una persona por parte de una ins-
tancia de poder que define por qué circuitos debera transitar
es un claro avasallamiento de los derechos humanos, pero en
lo que respecta a las personas con discapacidad pareciera
haberse naturalizado. ;Cual es el camino que recorreremos
para revertir esta situacion?

Debe tenerse en consideraciéon que una lectura armoénica
de la CDPD y la Ley n.° 24901 permite, por via reglamentaria,
resolver estos puntos de conflicto entre ambas legislaciones,
sin perjuicio de la necesidad de reforma de la ley citada, al
efecto de ajustarse a la CDPD y los principios de vida indepen-
diente contenidos en ella.
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El derecho al trabajo®°
La Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948,
gue refleja la intencion de los pueblos de respetar y garanti-
zar el valor de la persona humana, proclama el derecho al tra-
bajo. Esto incluye el derecho a la libre eleccién, la equidad en
cuanto a las condiciones de trabajo, obtener igual salario por
igual trabajo, recibir una retribuciéon conforme a la dignidad
humana y fundar sindicatos y sindicarse para la defensa de los
intereses de los trabajadores. A
lo largo de la historia, se ha EL PARADIGMA MEDICO PREDOMINANTE
negado sistematicamente el EN DISCAPACIDAD INCLUSO LLEVA EN
derecho a trabajar a las perso- LA ARGENTINA A QUE LA INSERCION
nas con discapacidad (PCD), es LABORAL DE LAS PCD EsTE
decir, se les ha negado su condi- SUBORDINADA A LA DECISION MEDICA.
cion de personas humanas. Si
bien reconocemos que la integracién social de una persona es
multidimensional, es decir, se da a través del vinculo con la
familia, con amigos, en la escuela, a través de la participacion
politica, el trabajo es un inductor que atraviesa estos campos,
un principio, un derecho inviolable, algo que se encuentra en
las diversas integraciones y que, por lo tanto, hace posible la
integracion de las integraciones.
Mas aun, el concepto mismo de discapacidad esta asociado
a la capacidad de trabajo del hombre segun los estandares
impuestos por un sistema politico, econémico y social deter-
minado.
La discapacidad, en contraposicion a lo planteado por el
modelo médico hegemodnico, no es una enfermedad, algo
dado por la naturaleza o adquirido que se refleja en un défi-
cit de los cuerpos, sino que es consecuencia de las relaciones
sociales de produccién entre los hombres en el marco del sis-
tema capitalista.
El paradigma médico predominante en discapacidad inclu-
so lleva en la Argentina a que la insercién laboral de las PCD

60. Este documento fue realizado por Marcelo Betti y REDI (Red por los Derechos de
las Personas con Discapacidad), como insumo para el cuarto encuentro preparatorio
realizado el 4 de agosto de 2011 en Cipoletti, provincia de Rio Negro, en el marco
del proyecto “Autonomia personal de las personas con discapacidad: avanzando
hacia la autonomia como instrumento para la plena participacién social”.
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esté subordinada a la decision médica. Es asi como la Ley
22431, que establece el sistema de proteccion integral de las
PCD, hace certificar a organismos de salud, “teniendo en
cuenta la personalidad y los antecedentes del afectado, qué
tipo de actividad laboral o profesional puede desempefiar”.

En oposicion a lo anterior, debe entenderse la discapacidad
como una categoria econémica e incluso, en algunos casos,
como una mercancia, ya que a partir de ella se nutren un sin-
numero de actividades que representan una industria de los
servicios humanos.

Asi, de la misma forma en que los bienes econémicos son la
mercancia de su fabricante, la discapacidad es apropiada por
profesionales que abarcan las diferentes areas de la vida
humana y convierten a las PCD en sus rehenes, mediante el
armado de entornos paralelos en relaciéon con los que se des-
envuelven los seres humanos a los que consideran “normales”.
Naturalizan lo que ven como un déficit para sobreproteger a
estos seres a los que les atribuyen “necesidades especiales”.

Las necesidades humanas, entre las cuales se destaca, en la
sociedad moderna, la necesidad de trabajar, son las mismas
para todos; en todo caso, son diferentes la forma o la posibi-
lidad en que se satisfacen.

La flagrante violacién de los derechos humanos de las PCD
en todo el mundo obligd a los Estados que conforman la
Organizacion de Naciones Unidas a proclamar una nueva con-
vencion especifica para este colectivo (CDPD) conformado por
mas del 10% de la humanidad.

En ella, nuevamente se alude al derecho humano al traba-
jo en el articulo 27°. Prohibir la discriminacién en cuestiones

61. 1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
trabajar en igualdad de condiciones con las demas; ello incluye el derecho a tener la
oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado
en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las
personas con discapacidad. Los Estados Partes salvaguardaran y promoveran el
ejercicio del derecho al trabajo, incluso para las personas que adquieran una
discapacidad durante el empleo, y adoptaran medidas pertinentes, incluida la
promulgacion de legislacion, entre ellas: a) prohibir la discriminacion por motivos de
discapacidad con respecto a todas las cuestiones relativas a cualquier forma de
empleo, incluidas las condiciones de seleccién, contratacion y empleo, la
continuidad en el empleo, la promociéon profesional y unas condiciones de trabajo
seguras y saludables; b) proteger los derechos de las personas con discapacidad, en
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relacionadas con el empleo, promover el empleo por cuenta
propia, la capacidad empresarial y el inicio del negocio pro-
pio, emplear a PCD en el sector publico, promover su empleo
en el sector privado y asegurar que se proporcione ajustes
razonables en el lugar de trabajo, constituyen los principales
derechos que deben garantizarse.

Actualmente, segun datos de la Organizacion Internacional
del Trabajo (OIT), mas del 80% de las PCD estan desemplea-
das y existe una tasa de actividad del 30% (la mitad que en el
resto de la poblacion), lo que refleja que un alto porcentaje
de personas que tienen la edad para trabajar ya ni siquiera
buscan empleo®.

Nunca podran formar parte de la poblacién activa personas
a quienes se niega su derecho a la autonomia® (asi como, a la
vez, el acceso al trabajo es un requisito para poder llevar una
vida auténoma), personas a quienes no les es permitido deci-
dir sobre como llevar adelante su propia vida porque terceros

igualdad de condiciones con las demas, a condiciones de trabajo justas y favorables
y, en particular, igualdad de oportunidades y remuneracién por trabajo de igual
valor, condiciones de trabajo seguras y saludables, incluida la proteccién contra el
acoso, y la reparacion por agravios sufridos; ¢) asegurar que las personas con
discapacidad puedan ejercer sus derechos laborales y sindicales en igualdad de
condiciones con las demas; d) permitir que las personas con discapacidad tengan
acceso efectivo a programas generales de orientacién técnica y vocacional, servicios
de colocacion y formacién profesional y continua; e) alentar las oportunidades de
empleo y la promocién profesional de las personas con discapacidad en el mercado
laboral, y apoyarlas para buscar, obtener y mantener el empleo y retornar a él;

f) promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta propia, de
constitucion de cooperativas e inicio de empresas propias; g) emplear a personas
con discapacidad en el sector publico; h) promover el empleo de personas con
discapacidad en el sector privado mediante politicas y medidas pertinentes que
pueden incluir programas de accion afirmativa, incentivos y otras medidas; i) velar
por que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad en el lugar
de trabajo; j) promover la adquisicién por las personas con discapacidad de
experiencia laboral en el mercado de trabajo abierto; k) promover programas de
rehabilitacion vocacional y profesional, mantenimiento del empleo y
reincorporacion al trabajo dirigidos a personas con discapacidad. 2. Los Estados
Partes aseguraran que las personas con discapacidad no sean sometidas a esclavitud
ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de condiciones con las demas,
contra el trabajo forzoso u obligatorio (Art. 27, CDPD).

62. Debe recordarse que, a efectos estadisticos, el desempleo se calcula segun la
poblacién activa que no tiene trabajo y buscé trabajo en las tltimas cuatro semanas
contadas desde la fecha de la medicion.

63. Articulo 19, CDPD.
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deciden por ellos y personas que no tienen garantizado su
derecho a vivir de forma independiente (no cuentan con
medios de accesibilidad, asistencia personal, vivienda integra-
da en la comunidad, apoyos para la vida diaria, etc.).

Este grupo, sumado a las PCD que, teniendo autonomia,
observan que sus posibilidades de encontrar un empleo se
ven diezmadas, configura un escenario signado por la exclu-
sion del mundo del trabajo y, en consecuencia, por altos indi-
ces de pobreza.

Frente a este contexto, lo que la sociedad hace es ofrecer, a
través del Estado, pensiones por discapacidad o jubilaciones
anticipadas asumiendo que hay una desventaja “natural” de
las PCD, consideradas menos productivas, y que esto puede
compensarse con una retribucién econémica (que por cierto,
en paises como el nuestro tampoco alcanza para salir de la
franja de la pobreza).

De esta forma, “el sistema de subsidios actia como un medio
socialmente legitimado por el cual la clase capitalista puede evi-
tar contratar o conservar a los empleados con discapacidad, y
trasladar ‘moralmente’ el costo de ayudarlos a programas de
gobierno orientados a la pobreza” (Rusell, 2008). Asi las PCD
son excluidas del proceso de produccion, asumiendo que no son
aptas para contribuir a la generacion de riqueza en la sociedad.

Si se considerara la pobreza segun la definicién tradicional
de la ciencia econdémica, es decir, como la insuficiencia de
ingresos para llegar a adquirir un conjunto de bienes denomi-
nados basicos, se podria afirmar que el colectivo de PCD, por
su alta tasa de desempleo, constituye un grupo vulnerable
equivalente al del conjunto de personas pobres.

Este grupo queda totalmente definido si consideramos
pobre a quien es estructuralmente condicionado a vivir como
una base de explotacién por parte de quienes detentan la
propiedad de los medios de produccién.

Sin embargo, si consideraramos la pobreza como la “pri-
vacion de capacidades”®, se puede percibir que la situacién

64. Russell, Marta. Lo que no pueden hacer los derechos civiles en el ambito de la
discapacidad, en Superar las Barreras de la Discapacidad. Morata; 2008.
65. Sen, Amartya. Desarrollo y Libertad. Planeta; 2000.
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de las PCD es mucho mas grave que la del resto de las per-
sonas pobres.

Primero, porque es habitual en la sociedad capitalista que a
las PCD les cueste mas alcanzar iguales niveles de renta que a
otras personas. Y segundo, porque muchas veces las PCD requie-
ren de un mayor nivel de renta para saciar las mismas necesida-
des que los demas, y asi poder superar las barreras estructurales
existentes (el transporte adaptado es mas costoso, para comuni-
carse® muchas veces deben hacer pagos extras, etc.).

En consecuencia, cuando se afirma que la discapacidad
empobrece, para evaluar los efectos en la magnitud correcta,
no basta con realizar un analisis comparativo de ingresos.

No es suficiente porque el dinero sélo tiene sentido como
medio para alcanzar otras cosas. Es instrumentalmente impor-
tante, es decir, sélo nos sirve en funcion de las necesidades que
se puedan saciar con él. En cambio, la disminucién de las pri-
vaciones es el fin, lo que definitivamente es relevante y en tér-
minos de lo cual se debe medir el bienestar individual y social.

En la sociedad actual, se puede distinguir tres formas de
organizacion del trabajo que coexisten en una misma organi-
zacién social en las que deberia estar garantizado el acceso a
las PCD. Ellas son: las organizaciones de la economia social, el
Estado y las empresas concesionarias de servicios publicos, y la
empresa capitalista.

Estas organizaciones, debido a que cuentan con principios
y objetivos completamente distintos, configuran tres situacio-
nes que deben analizarse en forma separada.

Su funcién en la sociedad es diferente, en consecuencia, si
bien se debe exigirles por igual (el Estado es el que garantiza
este derecho), en términos estratégicos se asume que son
mayores las posibilidades de obtener resultados positivos
para el movimiento de PCD haciendo una diferenciaciéon con
argumentos distintos.

66. La “comunicacion” incluira los lenguajes, la visualizacién de textos, el braille, la
comunicacion tactil, los macrotipos, los dispositivos multimedia de facil acceso, asi
como el lenguaje escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje sencillo, los medios de
voz digitalizada y otros modos, medios y formatos aumentativos o alternativos de
comunicacion, incluida la tecnologia de la informacién y las comunicaciones de facil
acceso (Art. 2, CDPD).
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La diferenciacion también radica en las herramientas lega-
les con las que cuentan las PCD para hacer cumplir sus dere-
chos. Esto es lo que explica, por ejemplo, que agrupemos a las
empresas concesionarias de servicios publicos junto con el
Estado. Ya que si bien suelen responder a los principios de la
empresa capitalista, sobre ellas recaen otras exigencias (por el
cupo laboral).

También esto implica que no se hagan distinciones al inte-
rior de empresas capitalistas, y se diferencia, por ejemplo, la
gran empresa de la pequefa y la mediana, que suelen tener
otro comportamiento. En las segundas, muchas veces se com-
parten los valores de la economia social, aunque su objetivo
siga siendo el de obtener beneficios. De hecho, actualmente
en nuestro pais son mayores (en términos relativos) las con-
trataciones de PCD que realizan las pymes a las que realizan
las grandes empresas, considerando la totalidad de emplea-
dos con los que cuentan.

a. Organizaciones de la economia social

La economia social incluye a las organizaciones privadas
pero que, por su naturaleza social, no responden a los princi-
pios de la empresa capitalista. Democracia, solidaridad, igual-
dad, autoayuda y la propia responsabilidad son los valores de
este conjunto de organizaciones que tienen como objetivo
final el bien comun y que deben constituirse en la alternativa
a la empresa capitalista que, a través de practicas expulsivas,
da origen a las PCD.

Bajo la forma de cooperativas, asociaciones civiles u otras,
pueden constituirse estas organizaciones, cuyo objetivo final
no es la busqueda de la maxima rentabilidad. A su vez, lo
anterior no implica que todas las organizaciones que presen-
ten esta forma juridica respondan a los valores de la empresa
social, por lo que, en consecuencia, no es condicion suficiente
para que se transformen en alternativas de empleo para PCD,
como lo mencionan De Leonardis, Mauri y Rotelli (1995).

“Hay cooperativas en las que estas personas incorpora-

das, sencillamente, han sido estacionadas alli (un lastre
necesario para disfrutar de las ventajas normativas de esta
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férmula), o estdn obligadas a cumplir reglas rigidas de
prestacion y disciplina. O que, a lo sumo, son soportadas
como trabajadores poco productivos. Las estrategias de
empresa social se mueven en una direccién distinta: estas
personas son socios, bajo todo punto de vista, sostenidos
y promovidos como interlocutores activos en el proyecto
de empresa, ya que se trata de desarrollar la capacidad
emprendedora; los procesos de trabajo y los proyectos de
inversién se acompasan en el sentido de sus energias y
potencialidades” (De Leonardis, Mauri, Rotelli 1995).

A diferencia de lo que ocurre en la empresa capitalista, en
las “empresas sociales” el trabajador no se ve obligado a ven-
derse en el mercado laboral,
compitiendo segun objetivos de LA CAPACITACION DEBE DARSE EN
rendimiento, sino que, por el EL PUESTO DE TRABAJO, Y CONSTITUYE
contrario, libremente se asocia UNA FLAGRANTE VIOLA“CION ALOS
y, en consecuencia, decide sobre  DERECHOS HUMANOS "~ ESCLAVIZAR
las condiciones de trabajo. A LA PCD EN UN CENTRO DE

En este esquema, la adapta- FORMACION LABORAL PARA
cién del puesto de trabajo, segun CAPACITARLA PARA UN PUESTO DE
las necesidades de la PCD y su TRABAJO QUE NUNCA CONSEGUIRA.
acceso a este, deja de pensarse
segun una férmula de costos-beneficios empresariales. Los
"ajustes razonables”® de los que habla la CDPD, que se encuen-
tran definidos, en gran medida, en términos econémicos en la
adecuacion del puesto de trabajo, pasan a ser los ajustes nece-
sarios, obligatorios (en una légica de construccién colectiva) y
no se discute su realizacién segun el rendimiento econémico
que podra brindar el futuro trabajador a la empresa. Lo que
prevalece es el propio interés de la comunidad en no dejar mar-
ginado a ninguno de sus miembros y respetar la diversidad.

67. De Leonardis, Ota; Mauri, Diana, y Rotelli Franco. La empresa Social. Ediciones
Nueva Vision; 1995.

68. Por “ajustes razonables ” se entenderan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con
discapacidad el goce o el ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales (Art. 2, CDPD).
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En estas organizaciones, se debe considerar al asistente per-
sonal laboral como servicio de apoyo® para aquellos que lo
requieran. Si bien los apoyos comunitarios, que deben ser moti-
vados desde la organizacién y desde la propia PCD, deben cons-
tituirse en la primera alternativa para resolver las restricciones
que ofrezca la labor en el puesto de trabajo, el asistente debe
considerarse como opcién para cuando lo publico encuentra su
limite con lo privado segun lo establezca la propia PCD.

El asistente personal laboral que no cuente con capacita-
cién especifica para la tarea debera asistir a la PCD en las tare-
as que esta lo requiera, pero sin intervenir su normal desen-
volvimiento en la sociedad.

Las organizaciones de la economia social no deben transfor-
marse en centros de capacitacion laboral para las PCD, segrega-
dos de la ensefianza que recibe el conjunto de la sociedad. La
capacitacién debe darse en el puesto de trabajo, y constituye
una flagrante violacién a los derechos humanos “esclavizar” a
la PCD en un centro de formacién laboral para capacitarla para
un puesto de trabajo que nunca conseguird. No es la falta de
capacitacién la principal causa de desempleo de este colectivo,
sino las variables por las que se rige el sistema capitalista: com-
petencia, tiempo, acumulaciéon de recursos, etc.

En consecuencia, a mayor prevalencia de formas alternati-
vas de organizacién, como pueden ser la conformacién de
cooperativas u otras formas regidas bajo los valores de la eco-
nomia social, mayores seran las posibilidades de participacion
de las PCD en el mundo del trabajo.

b. Estado y empresas concesionarias de servicios publicos

El Estado debe garantizar el cumplimiento de los derechos
de las personas en un pais. A su vez, en la economia, es el que
tiene la doble funciéon de: regular los mercados para evitar los
excesos a que lleva la competencia entre las empresas capita-
listas y redistribuir la riqueza. Dejar el control de la economia
en manos del mercado no garantiza la equidad, mas bien
garantiza la desigualdad, la pobreza y la exclusiéon de un sec-
tor importante de la sociedad.

69. Art. 19.2, CDPD.
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En el empleo de PCD el Estado tiene un rol central y, en con-
secuencia, debe exigirsele su cumplimiento. No puede un fun-
cionario del Estado argumentar que es el sector privado el
gue debe hacer los mayores esfuerzos a la hora de la contra-
tacion. No puede centrarse la estrategia de las comisiones de
discapacidad del sector publico en la concientizacién de la
empresa capitalista.

La CDPD promulga que el empleo publico de PCD es un
derecho humano. En la Argentina el articulo 8 de la Ley 22431
establece que el Estado Nacional, sus organismos descentrali-
zados o autarquicos, los entes publicos no estatales, las empre-
sas del Estado y el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires
deben emplear a PCD en una proporciéon no menor al 4%.

En los ultimos tiempos algunos funcionarios vienen promo-
viendo que el cupo laboral no “funcioné” en ningun lugar
del mundo y, en consecuencia, deberia eliminarse. Esta idea
es falsa ya que el efecto esperado donde se aplicé este tipo
de politica fue alcanzado en todos los casos. Se redujo la hos-
tilidad a la incorporacion de PCD en el sector publico, se visi-
biliz6 la capacidad laboral de las PCD, se garantizé el derecho
al trabajo de miles de personas y se redujo parcialmente el
nivel de desempleo en el grupo.

Si el cupo laboral no igual6 en otros paises las tasas de des-
empleo entre personas con y sin discapacidad, es porque las
circunstancias estructurales exceden a la aplicacién de estas
medidas y se encuentran socialmente muy arraigadas. Esto no
invalida la medida y sélo pone en evidencia su insuficiencia y
la resistencia social.

En los pocos paises donde se intenté aplicar el cupo por
mayor nivel de concienciacién sobre su necesidad, siempre
se enfrentaron cuestiones de indole politica que encontra-
ban en la implementacion del cupo un obstaculo para incre-
mentar el clientelismo partidario, de lo que nuestro pais no
esta exento.

Las comisiones de discapacidad conjuntamente con las
maximas autoridades en recursos humanos de la totalidad de

70. Esta cifra se amplié al 5% en el articulo 43 de la Constitucion de la Ciudad de
Buenos Aires.
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las dependencias del Estado y empresas de servicios publicos
deben ocuparse de elaborar planes para la captaciéon de PCD,
su ubicacion, la adaptacién del puesto laboral y acceso a él.
Las PCD deben inscribirse en los registros de aspirantes y no
permitir el avasallamiento de sus derechos.

Si bien lo anterior debe ser el principal objetivo en materia
laboral desde las areas de discapacidad, ello no quita que no
se hagan esfuerzos para promover el empleo en el sector pri-
vado. En este sentido, incentivos como la deduccién del 70%

del salario del trabajador del
EL BAJO INDICE DE CONTRATACION impuesto a las ganancias de la
POR PARTE DEL SECTOR PRIVADO empresa constituyen acciones
DENOTA QUE LA RAIZ DEL PROBLEMA afirmativas validas, aunque su
ESTA EN LAS LOGICAS PRODUCTIVAS eficacia seguira dependiendo
DEL SISTEMA. de la ecuacion empresaria.
Finalmente, el régimen de otor-
gamiento de pequefos comercios para PCD, la promocién de
empleos por cuenta propia y la regulacién que se haga desde
el Estado de los talleres protegidos de produccion son formas
de intervencién que podran paliar situaciones individuales,

pero no apuntan a solucionar el origen del problema.

¢. Empresa capitalista

La empresa capitalista opera con el objetivo de maximizar
beneficios minimizando sus costos. En consecuencia, conside-
ra el trabajo humano como un factor mas de la produccién, al
igual que la materia prima que deseen transformar en el pro-
ceso productivo.

Asi, al igual que demandan la materia prima en un merca-
do de materias primas, adquieren horas de trabajo en un
mercado laboral. En este esquema las personas se ven obliga-
das a participar ofreciendo su trabajo, con el salario como
precio al cual lo venden, por lo que deben competir bajo los
parametros de evaluacion de la eficiencia capitalista. Y aqui
es donde nace la nocion de discapacidad, ya que es en térmi-
nos de la eficiencia capitalista donde se considera improduc-
tivo o excesivamente costoso a este conjunto de personas.

Peor aun, muchas veces la discriminaciéon se da sin siquiera
llegar a medir los niveles de productividad de las personas.
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Asi, los encargados de efectuar los procesos de seleccion, con
el objetivo de minimizar los costos de contratacion, tienden a
identificar a los individuos de un determinado grupo segun
las caracteristicas del grupo al cual pertenece. De esta mane-
ra, las PCD se rotularan segun las supuestas caracteristicas del
colectivo compensando con prejuicios la falta de informacion.
Dentro del mercado de trabajo en el que compiten las
empresas capitalistas, se pueden identificar dos segmentos.
El segmento primario se caracteriza por la estabilidad en
los puestos de trabajo, la presencia de contratos que se man-
tienen a lo largo del tiempo, la predominancia del empleo
formal con proteccion de la seguridad social y la existencia de

niveles salariales acordes.
En general, los trabajadores EL DESEMPLEO NO PUEDE VERSE

que integran este sector estan COMO UN PROBLEMA INDIVIDUAL,

muy calificados habiendo recibi- SINO QUE REFLEJA LA IMPOSIBILIDAD DE
do muchos afos de educacion UN GRUPO SOCIAL DE INCORPORARSE
formal y de capacitacién gene- AL MUNDO DEL TRABAJO CON CIERTOS
ral y especifica, las condiciones ESQUEMAS DETERMINADOS POR LA

en que se trabaja son satisfacto- ESTRUCTURA ECONOMICA.

rias, existen regulaciones inter-
nas rigurosamente definidas a las que los trabajadores estan
sometidos y hay incluso posibilidades de promocién dentro
de la estructura interna de la empresa por medio de la acre-
ditacion de un buen desempenio.

Este grupo esta conformado también por sectores produc-
tivos con altas tasas de sindicalizacion y, en consecuencia, con
un importante poder de negociacién de las condiciones labo-
rales ante los patrones.

Sélo un minimo grupo de PCD accede a este tipo de emple-
os y son, generalmente, personas provenientes de estratos
sociales altos, con una “funcionalidad corporal” socialmente
aceptada para rendir bajo los estandares de la eficiencia capi-
talista y que tuvieron la posibilidad de acceder a elevados
niveles de educacién.

Por otra parte, el mercado secundario o de los trabajadores
precarios se identifica por la predominancia de empleos no
registrados. En algunos casos son puestos temporarios y con una
duraciéon diaria menor que la jornada completa, lo que lleva a
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estos trabajadores a permanecer subempleados. Hay estructu-
ras jerarquicas, chatas y rigidas donde no son claros los mecanis-
mos de promociéon como consecuencia de los afios de antigue-
dad o el buen desempefio en el puesto de trabajo. Los despidos
son muy comunes debido a la ausencia de convenios colectivos.
Los niveles salariales son mas bajos que en el sector primario,
incluso para tareas similares, por no existir sindicalizacion en
este sector. Al igual que en el segmento primario, s6lo un mini-
mo grupo de PCD accede a estos puestos de trabajo.

Como paliativo a esta situacion, muchas veces desde el sec-
tor empresario se menciona la “igualdad de oportunidades”
como la forma de garantizar el empleo de las PCD. Esta idea
supone que alcanzaria con ciertos ajustes en el lugar de tra-
bajo para promover mayores niveles de empleo. Sin embargo,
el bajo indice de contratacién por parte del sector privado
denota que la raiz del problema esta en las l6gicas producti-
vas del sistema.

Y entonces el desempleo no puede verse como un proble-
ma individual (solucionable a partir de la eliminacién de
barreras estructurales), sino que refleja la imposibilidad de un
grupo social de incorporarse al mundo del trabajo con ciertos
esquemas determinados por la estructura econémica.

Estrategias de incidencia politica
para el movimiento de PCD

Como se dijo anteriormente, al constituir las organizacio-
nes de la economia social, el Estado y las empresas concesio-
narias de servicios publicos y la empresa capitalista tres for-
mas organizacionales con objetivos distintos, la estrategia
para la exigibilidad del derecho al trabajo no puede ser igual
en todos los casos.

La empresa capitalista es lo que da origen a las PCD y, en
consecuencia, es natural que se rehusen a la incorporacién de
trabajadores. La voluntad de integracion laboral de este
colectivo esta subordinada a un criterio de inversién rentable,
es decir, estad dispuesto a hacer los “ajustes razonables” sélo
si el trabajador alcanza la productividad esperada y en tanto
no signifigue una “carga desproporcionada”. Bajo este
esquema, el grupo de PCD que tiene menos estigmatizaciéon
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por parte del imaginario social es el que obtendra trabajo,
mientras que para gran parte de la poblacién con discapaci-
dad este sera inaccesible.

Los beneficios fiscales para la contratacién de PCD no son
incentivo suficiente para el empresariado; pero nada garanti-
za que mayores exenciones deriven en mayores contratacio-
nes. La existencia de cupo laboral en el sector privado, que
seria la forma mas apropiada de garantizar el derecho al
empleo, quebraria la I6gica capitalista.

A diferencia de lo que ocurre en la empresa, el Estado, al no
perseguir el objetivo de maximizacién de la rentabilidad, si
deberia constituirse en alternativa de empleo para las PCD
como lo exige la CDPD. La exigibilidad del cupo laboral debe ser
un objetivo del movimiento de PCD, por medio de la presenta-
cién de acciones de amparo’ individuales y colectivas, la exigi-
bilidad del cumplimiento de las sentencias, las campafas en
medios de comunicacion y de concientizacién de funcionarios.

Finalmente, las diferentes formas organizacionales de la eco-
nomia social, centradas en valores como la solidaridad y el res-
peto por la diversidad, deben constituirse en alternativas desde
donde se garantice el derecho al trabajo. S6lo generando nue-
vas logicas productivas que no se rijan por las normas de la efi-
ciencia capitalista, desnaturalizando la perspectiva impuesta
por la ideologia dominante acerca de la teérica menor produc-
tividad de las PCD y garantizando su autonomia, se lograra rom-
per la relacion causal entre la discapacidad y el desempleo.

71. La accién de amparo procede contra todo acto u omision de autoridades
publicas o de particulares que, en forma actual o inminente, lesione, restrinja, altere
0 amenace, con arbitrariedad o ilegalidad manifiesta, derechos o garantias
reconocidos por la Constitucion Nacional, los tratados internacionales, las leyes de la
Nacion (fallo: “Asociacion REDI —Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad— contra GCBA y otros sobre amparo” [Art. 14, CCABA] “REDI contra
GCBA y Otros”, 31/08/2010).
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Trabajar: base de la vida autonoma?

El marco legal argentino en el ambito nacional establecio
distintos mecanismos tendientes a la promocién del empleo
de personas con discapacidad. Este documento pretende pre-
sentar estos mecanismos y hacer un breve andlisis critico de
estas herramientas.

El cupo laboral
La Ley n.° 224317 establece la obligacién del cumplimiento
de un cupo laboral de, al menos, el 4% para personas con dis-
capacidad en el Estado Nacional (en sus tres poderes), orga-
nismos descentralizados y en las empresas privadas concesio-
narias de servicios publicos. El

EL CUPO LABORAL ES UNA MEDIDA cupo laboral es una medida de
DE IMPOSICION O UNA ACCION imposicién o una accion afirma-
AFIRMATIVA QUE TIENE POR OBJETO tiva que tiene por objeto
DECONSTRUIR EL IMAGINARIO SOCIAL deconstruir el imaginario social
HISTORICAMENTE DESARROLLADO historicamente  desarrollado
QUE SOSTIENE QUE LAS PERSONAS que sostiene que las personas
CON DISCAPACIDAD NO SON APTAS con discapacidad no son aptas
PARA EL EMPLEO, POR LO TANTO para el empleo, por |o tanto no
NO ES UNA MEDIDA “OPTATIVA” DEL ~ ©5 una medida “optativa” del
ESTADO, SINO, POR EL CONTRARIO, Estado, sino, por el contrario,
UNA OBLIGACION INELUDIBLE. una obligacion ineludible.

Agrega el articulo que debe-

ran reservarse puestos de trabajo

para cubrirlos con personas con discapacidad y que el cupo se

aplica a cualquier tipo de contrataciéon (planta permanente,
contratados o servicios tercerizados).

Se debe informar de las reservas al Ministerio de Trabajo y
Seguridad Social, y la Comisién para la Integracion de
Personas con Discapacidad debe operar como veedora de los
CONCUrsos.

72. Este documento fue realizado por Facundo Chavez Penillas y REDI (Red por los
Derechos de las Personas con Discapacidad), como insumo para el cuarto encuentro
realizado el 4 de agosto de 2011, en el marco del proyecto “Autonomia personal de
las personas con discapacidad: avanzando hacia la autonomia como instrumento
para la plena participacién social”.

73. Articulo 8, modificado por la Ley n.° 25689.
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La ley establece que se presume el incumplimiento del cupo
laboral en caso de que un organismo no tenga datos que den
cuenta de la cantidad de personas con discapacidad contratadas
y el incumplimiento del cupo implica la aplicacién de sanciones
a los funcionarios responsables, asi como a los empresarios, igua-
les a las de incumplimiento de deberes del funcionario publico™.

Finalmente, indica el ultimo parrafo del articulo 8 de la ley
gue corresponde al Estado financiar las adecuaciones del pues-
to de trabajo; esta definicién se acerca al criterio de “ajustes
razonables” comprendido en el articulo 2 de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD),
aunque insuficiente en cuanto a la tipificacion legal que per-
mitiria considerar discriminatoria su omisién.

El articulo 8 de la ley se reglament6” 20 aflos mas tarde de
su redaccion original, y se creé un régimen de informacion,
veeduria, procedimientos para la contratacién, responsabili-
dad solidaria entre obligados y contralores, obligatoriedad de
inclusién de cldusulas de reserva de cupos en contratos de lici-
tacion, entre otras medidas.

Al 1 de julio de 2011 se inclumpia con este cupo en toda la
administracion publica nacional’ y los regimenes de informa-
cion y veeduria no estaban operando.

Merece un pequefio apartado la situacion del cupo laboral
en la Ciudad de Buenos Aires, contenido en el articulo 43 de su
Constitucion, y reglamentado por la Ley n.° 1502 de la Ciudad.

Este régimen, vigente desde 1996, se encontr6 largamente
incumplido. En 2004, REDI coordiné acciones para iniciar dos
procesos judiciales (uno contra el Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires y otro contra la empresa de limpieza CLIBA).

En el primero se presenté un particular”, en el sequndo,
REDI. Ambos juicios tuvieron sentencia favorable y se encuen-
tran en etapa de ejecucion. Si bien ninguna de las sentencias
logré aun el cumplimiento del cupo laboral en esa jurisdic-

74. Véanse articulos 248 y siguientes del Cédigo Penal de la Nacion.

75. Decreto Nacional n.° 312/10 (BO 8/3/2010).

76. Conforme a datos de la Defensoria del Pueblo de la Ciudad de Buenos Aires.
77. Santiago Barild, abogado sin discapacidad, quien ante los inconvenientes que
presentaba REDI y sus organizaciones aliadas por cuestiones formales para
presentarse en juicio, inici6 la accién como “habitante” de la Ciudad.
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cion, forzé la adopcion de medidas y puso el tema en la agen-
da de la empresa y el Gobierno.

Concesion de espacios para pequenos comercios”™

Un segundo régimen es el de concesion del Estado de espa-
cios en los entes descentralizados y autarquicos, las empresas
mixtas y del Estado y la Municipalidad de la Ciudad de Buenos
Aires para la explotacion de pequefios comercios por parte de
personas con discapacidad.

Este régimen esta complementado por un programa de
microcréditos otorgados por el Ministerio de Trabajo y
Seguridad Social de la Naciéon™, cuya aplicaciéon es extremada-
mente burocratica e ineficaz.

El mecanismo, aunque simple en apariencia, redunda en
falencias puesto que su ejecucién depende de la puesta a dis-
posicion de espacios que no se otorgan y de fondos para el
establecimiento de los locales que no se ejecutan por la pri-
mera razén. La falta de transparencia en la disponibilidad de
espacios y la ejecucion de partidas presupuestarias y la falta
de coordinacién entre los distintos organismos responsables
redundan en una total ineficiencia del sistema.

También es menester sefalar que ninguno de los organis-
mos responsables lleva indicadores publicos que den cuenta
del avance en la aplicacion de esta norma.

Talleres protegidos de produccion (TPP)*

Esta modalidad de empleo adolece de un problema funda-
mental: resulta segregatorio de las personas con discapaci-
dad, en tanto s6lo pueden ser trabajadores de estas estructu-
ras personas con discapacidad, lo cual replica una légica de
exclusion laboral del mercado de trabajo y refuerza la idea de
creacion de ambitos “especiales” fundados en la idea de que
ciertas personas “no pueden” ser incluidas en la sociedad.

Asi, propone la creaciéon de empresas con un régimen especia-
lizado en torno a personas con discapacidad con la idea de no

78. Ley Nacional n.° 24308, reglamenta el articulo 11 de la Ley Nacional n.° 22431.
79. Resolucion n.° 1539/MTSS/10.
80. Ley Nacional n.° 24147, reglamenta el articulo 12 de la Ley Nacional n.° 22431.
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ser competitivas en el mercado abierto y propone ciertas prerro-
gativas vinculadas con beneficios fiscales, prioridad de compra
de bienes producidos por estas organizaciones por parte del
Estado y el apoyo del Estado para compensar pérdidas. Las
empresas que operan bajo esta modalidad tampoco han recibi-
do ninguno de los beneficios legalmente previstos en la legisla-
ciéon vigente y han devenido espacios improductivos en la gran
mayoria de los casos, y en muy excepcionales oportunidades sus
trabajadores han sido contratados por otros empleadores.

Estas estructuras existen como una supuesta respuesta
paliativa a los procesos de exclusién del empleo en el merca-
do abierto; sin embargo, distan de ser espacios de promocién
del empleo de personas con discapacidad.

Los TPP deben transformarse en unidades productivas
inclusivas y no segregadas, reestructurando sus mecanismos
de produccion saliendo de una légica netamente asistencial.

Beneficios fiscales

Entre las distintas medidas de promocién del empleo, se prevé
un régimen de deduccion del impuesto a las ganancias o del
impuesto al capital del 70% del total de los salarios de los traba-
jadores con discapacidad, computable al fin de cada ejercicio®'.

A su vez, las empresas que contraten a tiempo indetermi-
nado a personas con discapacidad tienen el beneficio de la
reduccion del 50% de aportes patronales®.

“Invalidez” y fin del trabajo

De acuerdo con el articulo 27, inc. 1.° de la CDPD, “Los
Estados Partes reconocen el derecho de las personas con dis-
capacidad a trabajar en igualdad de condiciones con las
demads [...] [y] salvaguardardn y promoveran el ejercicio del
derecho al trabajo, incluso para las personas que adquieran
una discapacidad durante el empleo, adoptando medidas
pertinentes, incluida la promulgacion de legislacién...”.

El mismo articulo agrega en el inc. 1.° a) que los Estados
Partes deben “Prohibir la discriminacién por motivos de disca-

81. Ley Nacional n.° 22431, articulo 23.
82. Ley Nacional n.° 24013.
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pacidad con respecto a todas las cuestiones relativas a cualquier
forma de empleo, incluidas [...] la continuidad en el empleo...".

A su vez, este articulo especifica en el inc. 1.° ) que es deber
de los Estados Partes “Alentar las oportunidades de empleo y
la promocién profesional de las personas con discapacidad en
el mercado laboral, y apoyarlas para [...] [el] mantenimiento
del empleo...” y en el inc. 1.° k) “Promover programas de [...]
mantenimiento del empleo [...] a personas con discapacidad”.

Por otra parte, en su inc. 1.° i) la CDPD especifica que es
obligacion de los Estados Partes “Velar por que se realicen
ajustes razonables para las personas con discapacidad en el
lugar de trabajo”.

El articulo 2.° de la CDPD establece que “... Por ‘ajustes
razonables’ se entenderan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga despro-
porcionada o indebida, cuando se requieran en un caso par-
ticular, para garantizar a las personas con discapacidad el
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales...”.

El articulo 1.° inc. 2.° del Convenio n.° 159 de la Organizacion
Internacional del Trabajo establece que “... todo Miembro debe-
rd considerar que la finalidad de la readaptacion profesional es
la de permitir que la persona invalida obtenga y conserve un
empleo adecuado y progrese en el mismo, y que se promueva asi
la integracion o la reintegracion de esta persona en la sociedad”.

De acuerdo con el régimen general, previsto en la Ley
Nacional de Contrato de Trabajo®, las personas que, por cual-
quier causa, tuvieran una afeccién en su salud que alterara su
funcionalidad relativa sobre la actividad que desarrollan
deben ser reasignadas en sus tareas.

Agotadas las instancias de readecuacion e imposibilitada la
organizacion laboral de proveer al trabajador tareas que
pueda realizar, el empleador se encuentra habilitado a despe-
dir al trabajador con una indemnizacién® y se activa un régi-

u

83. Ley Nacional n.° 20744.

84. Ley Nacional n.° 20744, articulo 212: “Vigente el plazo de conservacion del
empleo, si del accidente o enfermedad resultase una disminucién definitiva en la
capacidad laboral del trabajador y este no estuviere en condiciones de realizar las
tareas que anteriormente cumplia, el empleador debera asignarle otras que pueda

96 | El derecho a la autonomia de las personas con discapacidad como instrumento para la participacion social



men previsional de jubilacién por invalidez complementado
por el régimen de Riesgos del Trabajo®.

El régimen de “invalidez” ofrece pocas alternativas al tra-
bajador para su reinsercién laboral y poco fiscaliza el sistema

de reasignacion de funciones,
por lo que queda en cabeza del
trabajador bregar por el princi-
pio de continuidad en el puesto
de trabajo®.

En contrapartida, el sistema
establece amplios mecanismos
gue motivan al trabajador a

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
SE VEN AFECTADAS POR ESTOS
PROCESOS BAJO MIRADAS
MEDICALISTAS QUE EXCLUYEN DEL
EMPLEO PARA SER “PROTEGIDAS"”
EN SU CARACTER DE “NO SANAS”
(CONFORME AL IMAGINARIO SOCIAL)

acogerse a la “jubilacion por MEDIANTE REGIMENES ASISTENCIALES

invalidez” y pasar a retiro. Y PREVISIONALES.
Esta afirmacion es absoluta-

mente consecuente con el analisis de REDI dado en el docu-
mento “El derecho al trabajo”.

Los procesos de exclusion dados en el marco de las estructuras
econdmicas vigentes operan de la misma manera en otros gru-
pos vulnerados, como mujeres, afrodescendientes, LGBTTTI¥,
migrantes, pobres, etc. Si bien las bases de la exclusion laboral
radican en diferentes concepciones de la normalidad socialmen-
te construida y definida en el mercado laboral por el varén®,

ejecutar sin disminucion de su remuneracién. Si el empleador no pudiera dar
cumplimiento a esta obligacién por causa que no le fuere imputable, debera abonar
al trabajador una indemnizacién igual a la prevista en el articulo 247 de esta ley. Si
estando en condiciones de hacerlo no le asignare tareas compatibles con la aptitud
fisica o psiquica del trabajador, estara obligado a abonarle una indemnizacién igual
a la establecida en el articulo 245 de esta ley. Cuando de la enfermedad o accidente
se derivara incapacidad absoluta para el trabajador, el empleador debera abonarle
una indemnizacion de monto igual a la expresada en el articulo 245 de esta ley. Este
beneficio no es incompatible y se acumula con los que los estatutos especiales o
convenios colectivos puedan disponer para tal supuesto”.

85. Véase la Ley Nacional n.° 24557. Esta ley prevé un pago extra en casos de “Gran
invalidez”, definida como la situacién de un trabajador con “Incapacidad laboral
permanente”, que necesite la asistencia continua de otra persona para realizar los
actos elementales de su vida.

86. Principio receptado por Ley de Contrato de Trabajo y por el Convenio n.° 159 de
la Organizacién Internacional del Trabajo.

87. Poblacion Lésbico, Gay, Bisexual, Transexual, Transgénero, Travesti e Intersexual.
88. No pide licencia por embarazo y no tiene el rol de “cuidado” familiar
socialmente impuesto a la mujer.
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blanco®, heterosexual®, nacional”’, de clase media o alta® y
"sano"®.

De esta manera, las personas con discapacidad se ven afec-
tadas por estos procesos bajo miradas medicalistas que exclu-
yen del empleo para ser “protegidas” en su caracter de “no
sanas” (conforme al imaginario social) mediante regimenes
asistenciales y previsionales.

Esta idea rompe con el modelo de circulo vicioso, tan abier-
tamente promovido internacionalmente en materia de dere-
chos humanos, el cual indica que “la pobreza genera discapa-
cidad y la discapacidad genera pobreza”* ya que no se trata
de una relacion de causa a consecuencia, sino el resultado
simultaneo del mismo proceso, basado en causas de exclusién
gue socialmente pueden definirse como diferentes, pero que
responden al mismo modelo de opresion politica basado en el
disefo social de la normalidad.

Desde un analisis politico, la produccién de modelos segrega-
dos de politicas publicas, ya sean estas dadas en materia de dis-
capacidad o en cualquier otro grupo vulnerado, resulta un meca-
nismo de desarticulacién de los movimientos sociales en tanto
fomenta la defensa de grupos que, en la hipétesis de la defensa
de intereses de grupo, activan socialmente hacia adentroy no en
conjunto con los restantes actores sociales que, como se ha
dicho, son objeto del mismo mecanismo de opresion social.

Esto impone una nueva tarea a los movimientos asociati-
vos, rearticular sus acciones sectoriales en una misma estrate-

89. Se ajusta a la imagen social del hombre exitoso.

90. Responde a los estandares de sexualidad “normal” vinculada a la idea de
familia, religiosamente sostenida como un valor social, entre otras muchas
precondiciones sociales.

91. Coincide con el discurso del imaginario nacionalista promovido por el Estado, en
particular mediante los casi ininterrumpidos 70 afos de dictaduras militares,
vinculado a la xenofobia y la idea del “robo del empleo” de los extranjeros como
una forma de reafirmacién del “ser nacional”.

92. Socialmente asociado al hombre culto y formado, cuya opinion es el estandar de
cultura nacional.

93. Como se expusiera en el citado documento de REDI, se lo asocia con el hombre
con mayor capacidad productiva y autosuficiente, en un marco de disefio
individualista del trabajador.

94. Disponible en: http://www.bancomundial.org/temas/resenas/discapacidad.htm,
consultada el 29-7-2011.
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gia de accién politica dirigida a deconstruir el modelo de gru-
pos promovido por el modelo de derechos humanos en un
modelo de accién colectiva integral e integrado de todos los
movimientos sociales.

En materia de empleo, esta vision implica reconducir los
esfuerzos gestionados hacia el cumplimiento de las herramien-
tas propuestas por el estado, mencionadas en los apartados pre-
cedentes, en una reforma integral del sistema legal de protec-
cion del empleo con una visidon superadora de los procesos de
exclusion del mercado laboral fundados en bases medicalistas.

En tal sentido, resultan prioritarias las siguientes acciones:

1. Desarrollar estrategias complementarias al empleo que

permitan su accesibilidad fisica y comunicacional.

Sin estas medidas complementarias de accesibilidad, las per-
sonas con discapacidad no pueden acceder ni desarrollar tare-
as en ningun empleo y se registra como el principal impedi-
mento. Sin transporte, accesibilidad fisica y accesibilidad
comunicacional (incluida la interpretacién de lengua de sefas)
no es posible el empleo digno de personas con discapacidad.

2. Incluir entre estas estrategias el empleo con apoyo,
promoviendo en primera instancia la intervenciéon con
l6gicas comunitarias de los lugares de empleo para desa-
rrollar apoyos “naturales” al puesto de trabajo.

El empleo con apoyo es una estrategia de inclusiéon laboral
y un derecho en tanto se enmarca en el concepto de ajustes
razonables.

El empleo con apoyo tiene muchas expresiones diferentes y
se debe construir con base en lo que la propia persona con
discapacidad defina como necesarios.

Todos los trabajadores requieren de apoyos para el desarro-
llo de sus tareas, estos se denominan apoyos “naturales” y se
construyen en la dindmica del trabajo efectivo.

De la misma manera se definen los apoyos naturales de las
personas con discapacidad en el transcurso de “trabajar”,
como accion de la realidad.

Sin perjuicio de ello, dada la enorme universalidad de
casos en materia de discapacidad, ciertos trabajadores pue-
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den requerir apoyos especificos que, estadisticamente, resul-
tan necesarios en el menor de los casos.

3. Reformular los disefios de produccion para orientarlos

a la versatilidad dinamica de los puestos de trabajo, y asi

facilitar la reestructuracion de tareas.

La estrategia de especializacién de la tarea conlleva el
anclaje del trabajador en puestos especificos. Un disefio de
produccién inclusivo debe permitir a todos los trabajadores
ganar experiencia en distintas areas para reducir el impacto
de la reasignacién de tareas en caso de ser necesario.

4. Reforzar las acciones sobre medidas de imposicion como

el cupo laboral para crear puestos efectivos de trabajo.

Sin empleo resultan una ficcion las estrategias para su exis-
tencia. Dadas las resistencias histéricas al empleo de personas
con discapacidad, resultan imprescindibles las medidas de impo-
sicion en tanto asisten a deconstruir los imaginarios sociales que
perpetuan las légicas de exclusion, en este caso, laborales.

5. Reformar los regimenes de capacitacion para el

empleo, que pasen del modelo desarticulado/asistencia-

lista al modelo de formacién para el empleo real e inclu-
sivo, y eliminar la tercerizacién en el tercer sector.

El modelo (cuya mas reciente expresién es la Resolucién MTSS
n.° 12/2011) pretende capacitar a personas con discapacidad en
materias desarticuladas del empleo real. Es decir, se forma en
tareas técnicas a quien no tiene aspiracion ni un puesto de tra-
bajo técnico, en manualidades a quien no tiene aspiraciéon ni un
puesto de artesano, en autogestion a quien no tiene aspiracién
ni financiamiento ni un puesto de microempresario, entre otras.

Asi, se forma desarticuladamente, lo que motiva la partici-
pacién de estos trabajadores en esos programas mediante el
pago de becas que, ante la ineficacia de la asignaciéon de
empleo, resultan en una transferencia asistencial.

Los reales beneficiarios de esta estrategia son los capacita-
dores privados que intermedian entre el estado y el trabaja-
dor, quien resulta un eterno capacitado en tanto sirve mejor
a los intereses de aquellos de esa manera.
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Este modelo desarticulado/asistencial se vincula con la idea
de mejorar la competitividad para conseguir trabajo, lo cual,
conforme lo expresa REDI en su documento “El derecho al
trabajo”, no es el eje de la exclusion laboral.

El modelo de capacitacién para el empleo real e inclusivo es
aquel que primero genera el puesto de trabajo y luego, como
cualquier otro trabajador que aprende trabajando, lo asiste
en su formacién en el trabajo efectivo.

Esta estrategia se implementé en multiples empresas, un
ejemplo de ello fue el Banco Barclays de Londres que, evaluan-
do su rotacién interna, determiné los puestos que generan
vacantes y formd a personas con discapacidad con el apoyo
econémico del gobierno inglés para cubrir esos puestos.

De esta manera, se aprovechan los recursos destinados a
capacitacién para mantener y potenciar la estabilidad laboral
de personas con discapacidad, asi se incentiva su contratacién
por medio de la practica.

6. Redisefar las estructuras publicas orientadas al fomen-

to del empleo para la asistencia técnica en la inclusién

laboral, tanto en el sector publico como el privado, elimi-
nando la tercerizacién en el tercer sector.

La inclusion laboral de las personas con discapacidad debe
ser una politica de estado con lineamientos estructurales, la
unicidad transversalizada a todas las instancias de gobierno
que puedan resultar involucradas resulta una herramienta
fundamental para marcar el camino en tal sentido.

7. Eliminar los condicionamientos médicos para acceder a
un puesto de trabajo mediante actos administrativos que
den el "apto médico” por motivos de discapacidad.

El dictamen médico de empleabilidad responde a un criterio
medicalista y funcional al desarrollo dado por REDI en el docu-
mento “El derecho a trabajar”. La eliminacién de este reque-
rimiento es una condicidon necesaria para poder destrabar los
criterios asociados al modelo médico de la discapacidad.

La “habilitacién” laboral debe reconfigurarse en la conside-
racion conjunta entre Estado y persona con discapacidad de
los apoyos necesarios para el empleo. Esto no debe entender-
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se como una negociacion entre persona con discapacidad y
Estado, sino en el aval y el reconocimiento de la autodetermi-
nacién de la propia persona con discapacidad.

8. Reformar la Ley de Contrato de Trabajo, estableciendo
un mecanismo que promueva la continuidad laboral
mediante la implementaciéon del concepto de ajustes
razonables en materia de jornada laboral, licencias, ade-
cuaciones al puesto de trabajo, entre otras posibles medi-
das, y estableciendo un procedimiento de agotamiento
de recursos de apoyo para el empleo antes de abrir la ins-
tancia previsional.

9. Eliminar la prohibicion legal de incompatibilidad entre la

pensién por discapacidad y el trabajo remunerado.

De acuerdo con el inciso h), articulo 1.°, del Anexo | del
Decreto Nacional n.° 432/97, reglamentario de la Ley Nacional
n.° 24241, es requisito para obtener y conservar la pensién
por discapacidad “No poseer bienes, ingresos ni recursos que
permitan su subsistencia”. Esto desalienta a las personas con
discapacidad a perseguir y asumir riesgos con empleos preca-
rios por miedo a perder, en muchos casos, su Unico ingreso.

10. Promover la integracion de las luchas de las personas

con discapacidad por el empleo con el de otros sectores

similarmente excluidos.

Esto apuntaria a la agenda politica del movimiento de per-
sonas con discapacidad, desencapsulandose del ghetto secto-
rizado bajo la légica de la consigna “integrarse en las luchas
para luchar por la integracion”.
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Cuarta parte

Entrevistas y ponencias






Direccion de salud mental
comunitaria de Chubut

Fragmentos desgrabados de la charla brindada por Susana Zelaya
durante el tercer encuentro, desarrollado el 14 de abril de 2011

Susana Zelaya

El departamento de salud mental comunitaria esta consti-
tuido por un equipo técnico: una psicéloga (Marcela Freytes
Frey), una trabajadora social y en estos momentos estamos
por incorporar un licenciado en administracion de empresas y
un sociélogo.

En el afo 2000 la Direccién de Salud Mental Comunitaria
fue incorporada al presupuesto general de salud y recién a
partir de 2004 comenzamos a poder ejecutar el dinero. En
estos momentos tenemos un millén y medio de pesos para
usar anualmente. El Programa de Salud Mental Comunitaria
en la provincia de Chubut estd basado especificamente en el
ejercicio de los derechos de ciudadania. Independientemente
del nivel académico, lo que existe es un nivel de lucha altisimo.
Las personas con situaciones diferentes, con trastornos, son
personas que viven como cualquier otra. A nosotros nos dio
mucho apoyo la Ley de Salud Mental Provincial n.° |, 384, que
también esta reglamentada. Este marco legal permitié contro-
lar en los equipos esta fantasia que “si hago tal cosa, después
me sacan la matricula”. El juez ocupa un lugar muy importan-
te dentro de la mitologia. No creo que el juez pueda sacarle la
matricula a alguien con tanta facilidad, pero este mito opera
igual porque en funciéon de ese miedo estos equipos trabajan
menos o hacen cosas tradicionales. Por eso hablabamos del
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poder que ejerce un trabajador de salud sobre otra persona
con un trastorno, que considera que el Unico que esta en con-
diciones de trabajar es el trabajador de salud. El saber que
tiene esta otra persona con dificultades no lo sé yo, lo sabe el
otro. Si yo puedo unir estos dos saberes, sequro que puedo
hacer algo que es mucho mas eficiente, porque sé de la nece-
sidad del otro. Uno debe trabajar en funcién de las necesida-
des del otro, no de las propias.

Porque mi situacién es cobmoda, voy a las 8 de la mafana,
salgo a las 2 de la tarde. Las personas tienen necesidades dis-
tintas en distintas horas del dia y ademas distintas cosas dife-
rentes de las mias, tengan el trastorno o no lo tengan.

Publico: Me parece interesante esto que decias de los pro-
fesionales y el temor, porque muchas veces nos encontramos
en estos campos, ya sea discapacidad o salud mental, con la
cuestion del eterno cuidado, con esto de “hay que cuidar a la
persona”, como si esa persona no pudiera. En realidad se esta
cuidando uno, porque “yo soy responsable de esta persona, si
le pasa algo me sacan la matricula, si yo lo dejo...”, entonces
me parece importante esto que decias, no es menor.

Susana Zelaya: No, no es menor porque con ese criterio no
los dejan salir del hospital. Esto es el poder al que haciamos
referencia.

Publico: Y también tiene que ver con que se quita la res-
ponsabilidad a la persona de sus propios actos.

S.Z.: Esa es la iatrogenia y esa es la barbaridad. Uno con
estas conductas lo que hace es aislar y el aislamiento aniquila.

Publico: El derecho al riesgo...

S.Z.: El objeto de la Ley es esto que acabo de mencionary es:

e Favorecer la conservacion de los vinculos. Si yo se los saco
a la familia, por mas desastrosa que sea, no recupero esos vin-
culos y, generalmente, estan en otros lugares donde no son
mejores que los del lugar en que los saqué.

e La promocién y la prevencion.

e Garantizar el acceso a la red. En realidad lo que preten-
demos es que las personas tengan acceso a los centros de
salud que estan ubicados en los barrios y no se tengan que ir
hasta el hospital. Para eso hay que trabajar mucho qué es un
servicio de salud mental.
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e Incentivar la articulacién con otros sectores porque no
todo pasa por salud. Tienen otras necesidades; aparte de que
les des la aspirina, necesitan una manta y necesitan una
vivienda, un trabajo, son muchas otras cosas, entonces hay
que recurrir a otros sectores. Como cuando uno le dice a su
hijo: “asi como decis mama, deci papa” (risas).

e Tratamiento integral y adecuado. No puede ser que cuan-
do un usuario del servicio de salud mental entra a la guardia
porque le duele el ojo, Ilaman al psicélogo (risas).

e Favorecer la descentralizacién es esto que les digo: que
puedan tener la atencién no sélo del psicélogo, sino de la
medicacion o lo que necesiten en los centros de salud.

e Garantizar el ejercicio de los derechos: trabajar, ir a la
escuela, etc., como todos.

® Promover la participacién comunitaria. Estamos logrando
bastante. El usuario y el familiar deben participar de la estra-
tegia terapéutica y de la planificacion de salud mental por-
que el saber que tiene el familiar y el usuario no lo tenemos
nosotros. También estamos luchando para que en el ambito
nacional, cuando se programe para todo el pais, estén pre-
sentes los usuarios y los familiares.

Beneficios de la ley

Los beneficios que tiene la ley son para todos: para las per-
sonas con sufrimiento mental porque garantiza sus derechos,
para los cuidadores porque uno tiene la oportunidad de traba-
jar con una mejor calidad de vida. Si nosotros trabajamos con
las personas en su casa, en el lugar y en el barrio donde viven,
es mucho mas grato que estar adentro del hospital donde uno
estad en un office, en un cuartito y los usuarios estan ahi alrede-
dor y se acercan y yo quiero tomar mates y entonces empiezo:
“anda para alla”, y seguimos tomando mate y el tratamiento
se reduce a “anda para alla”. Cuando uno puede trabajar con
otras cosas, con las cosas de la vida cotidiana, es hasta mas pla-
centero y ademas da otros resultados y, ademas, viven mucho
mejor en su casa, asi sea un rancho que adentro del hospital. Es
beneficioso para los empleadores y los trabajadores porque
trabajando de esta manera, que es mucho menos aburrida, hay
menor ausentismo; porque si tengo que ir y gestionar en el
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municipio y después tengo que ir y ver qué paso con la escue-
la y después ver si tiene la medicacion, es como todo el tiempo
una actividad. Esto promueve mucho mas que estar sentado
adentro del hospital. Ademas, gastamos mucha menos plata
cuando el modelo de atencién es de salud mental comunitaria.
Por una persona internada en una instituciéon para ser pésima-
mente mal tratada, en este momento se esta pagando $430
diarios. Con $100.000 pesos al mes se pueden alquilar casas,
como tenemos en Chubut donde tenés freezer, papel higiéni-
co, todo lo que se te ocurra por mucho menos dinero y con
mejor calidad de vida.

Articulos

El articulo de la ley donde “queda expresamente prohibida
la institucionalizacién de personas con sufrimiento mental en
instituciones de caracter publico o privado en todo el territo-
rio provincial” nos costd6 muchas lagrimas, discusiones tontas,
pero logramos que quede.

Publico: {No tienen internos crénicos?

S.Z.: Es mas, no les permitimos que digan crénicos. Crénico
es el tratamiento. Uno lo hace crénico porque hace exacta-
mente siempre lo mismo para obtener el mismo resultado.

La Red Asistencial Sociosanitaria que esta en la ley es mas o
menos lo que yo estuve hablando. La articulacién con otros
entes del Estado, con educacién, vivienda, etc.

Programas de accion. No es sélo la teoria de “hay que hacer
tal cosa...”, “hay que ir al municipio...”, el “hay que” pasa a
ser algo vacio, el “hay que” es como “no hay nadie”. El “hay
que” no existe, debes hacerlo porque si no estan esperando
gue alguien venga a hacer lo que le corresponde hacer y en
esto hay discusiones porque forma parte de la clinica ir a ver
qué pasa con el DNI de un usuario porque ese sefor sin DNI
no puede moverse, no puede conseguir un trabajo, entonces
si yo lo ayudo a conseguir el DNI es probable que trabaje, que
esté mejor que en el hospital con el “hay que”.

Tenemos grupos de operadores comunitarios que tienen
una formacion breve respecto a los trastornos mentales,
pero lo que evaluamos al contratarlos es cudl es la habilidad
de ese operador.
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Si se tiene una persona especializada al lado del usuario, va
a estar todo el tiempo interviniendo, interpretando y dicién-
dole lo que tiene que hacer. Si yo tengo una persona, con otra
persona van a trabajar la actividad de la vida cotidiana. Yo
soy hipotiroidea y no vivo con el endocrinélogo. Tampoco las
personas con problemas de salud mental necesitan al psicélo-
go todo el tiempo.

Los dispositivos de internacion los pusimos como dispositi-
vos porque hasta la fecha el servicio de salud mental era la
internacion. En este momento el dispositivo de internacién es
el dispositivo de menos complejidad en salud mental. El dis-
positivo de mayor complejidad es todo este trabajo, la inclu-
sién social. Una persona internada por un trastorno puede
estar cinco dias, diez dias. El psicofdarmaco solamente no
resuelve la problematica.

Generalmente, no toman el alta como un acto terapéutico.
No es que nadie se curd, es un acto terapéutico, yo no puedo
externar a alguien al aire. La externacién implica un trabajo.

La atencion domiciliaria. Lo que nosotros insistimos es que
cuando alguien requiere alguna internaciéon, no necesaria-
mente tiene que ser en el hospital, puede ser en su casa y se
hace muy bien en su casa. Hemos atendido a personas con
ideacion suicida graves y las hemos atendido en su casa.
Hemos tenido un tiempo en el hospital a personas que no
mejoraron para nada y después lo hicimos en su casa, con los
hijos, porque tienen hijos de 5 o de 15 afios. “Ay pobrecito el
de 5”, pobrecito, nada, porque la situacién la estad viviendo
igual. Nosotros trabajamos con todo el grupo familiar, tenga
5 0 20 afos y pedimos socorro a los vecinos. Y en esta opor-
tunidad, con esta sefiora que intentaba suicidarse, se recupe-
ré muy bien en su casa y no le tuvimos miedo al juez de que
me saque la matricula.

Este otro articulo que parece asi nomas: declarar quinta cli-
nica basica salud mental, lo considero fundamental. Porque
los hospitales funcionan con clinica médica, pediatria, gine-
cologia y cirugia; con eso estad habilitado el hospital, son las
cuatro clinicas basicas. Nosotros lo que logramos a través de
la ley es quinta clinica basica; tiene que estar incluida salud
mental, porque si no los presupuestos y todo van para esas
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cuatro clinicas que son muy importantes, nadie dice que no,
pero salud mental queda afuera, quedamos afuera porque
nosotros también nos autoaislamos, pero si no estamos
incorporados como las clinicas basicas del hospital, todo se va
para las demas clinicas: entre un antibiotico y un juguete
compran el antibiético. No hay forma de hacerles entender
gue en algunas ocasiones el antibiético es fundamental, pero
en otra no me sirve para nada, si necesito el juguete u otra
cosa, una herramienta, necesito otra cosa que no sea la
medicacion.

Me decian, bueno, pero si vos hablas de primera, segunda,
tercera, cuarta clinica. No, yo no estoy hablando de un orden,
de quién esta primero.

La ley fue sancionada el 7 de diciembre de 2008 y promul-
gada el 6 de enero de 2009. El 13 de octubre de 2009 logra-
mos tenerla reglamentada. Trabajamos mucho en esto
Marcela Freytes y yo. Cuando armamos la ley, era como un
libro. Entonces cuando estuvimos con un abogado, organizé
los articulos y nos quedo una gran parte que después la orga-
nizamos mejor como reglamentacién. Después fue la regla-
mentacién, lograr que el Poder Ejecutivo la firme, pero teni-
amos bastante organizado todo previamente.

ZCuales fueron las acciones que llevamos a cabo?

El fortalecimiento y el desarrollo de la red asistencial, que
en el transcurso de todo esto les he ido contando. No sélo que
luchamos mucho por la incorporacion de personas a los equi-
pos, porque asi como en pediatria hay seis pediatras, enton-
ces en salud mental con un psicélogo alcanzaba y sobraba. No
s6lo logramos incorporar a psicélogos y médicos psiquiatras,
sino también trabajadores sociales, sociélogos. Mejorar los
edificios también. Lo que hicimos fue trabajar el servicio de
salud mental en dispositivos: dispositivos de internacién, de
consultorios externos y de programas residenciales.

Los programas residenciales son casas de convivencia. Casas
gue estan ubicadas en cualquier lugar de la ciudad. Son muy
lindas y tienen de todo, estan equipadas con freezer, TV, lava-
rropas, etc. Viven en cada casa cinco personas y son tempora-
rias y no se pueden oficiar. Son casas donde viven solos.
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Este programa residencial es temporario. Una vez hemos
tenido usuarios que han estado internados 30 afios y tienen
que aprender a estar solos porque tienen hasta miedo de
estar solos. Entonces es por un periodo hasta que se adapten
a que se pueden levantar cuando se les da la gana, pueden
tomar mate cuando quieren, se bafan cuando quieren, se las
tienen que ingeniar para comer, y nadie incendio la casa.

Cuando estuvieron mucho tiempo internados o cuando hay
dificultades familiares, a veces no los podés reintegrar rapida-
mente a la familia, entonces nosotros nos tomamos ese tiem-
po; entonces aprenden a manejarse solos y después pueden
vivir con sus familias o en una pensioén.

Publico: ; Cuando se van de ahi, cdmo hacen para solventar
los gastos?

S.Z.: Nosotros tenemos empresas sociales. La rehabilitacion
no es solamente que vaya a vivir a su casa, sino que tenga de
qué vivir. El sindrome de la puerta giratoria se da porque
cuando se organizé bien, empieza a ser un mendigo, empie-
za a pedir por ahi, no tiene como sustentarse y la dignidad es
algo inherente a cada uno de nosotros, con trastornos men-
tales o sin trastornos mentales. Nosotros teniamos en el hos-
pital de Trelew 21 camas, hoy tenemos 6. No se imaginan
coémo baja rapido la internacién.

Tenemos 3 casas de convivencia en Trelew, no es obligacion
tener casas de convivencia en toda la provincia porque eso
depende de la necesidad de cada lugar, porque me olvidé de
decir que, si bien hay un eje en el programa, hay cuestiones
gue son locales. Hay lugares donde hacen falta casas de con-
vivencia y hay lugares en que no.

Publico: ;Y por qué no?

S.Z.: Porque en Trelew ya no hay manicomios publicos pero
seguimos teniéndolos en el sector privado. No se le dice mani-
comio, pero todos sabemos que lo es. Nosotros teniamos con
algunas personas todo un problema: o vive en el hospital o
vive en la clinica privada; tuvimos que generar un dispositivo
que nos ayude a que sean independientes y autovalidos. Lo
gue hicimos ahora fue pasar a Discapacidad una de las casas
gue ya desocupamos, porque falta un afo para que termine
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el alquiler, ya no la necesitamos y trabajamos con
Discapacidad porque hay otras personas que si necesitan un
acompanamiento; ahi los operadores estan las 24 horas por-
que los residentes no son tan autovalidos, pero estan en una
casa que no es lo mismo que estar en una clinica. En esa casa
pueden hacer lo que quieran como cualquier otro vecino. Los
que dividimos a las personas por areas somos nosotros; pero
la persona es una; entonces lo que nos cuesta es trabajar
todos juntos con las otras areas.

Asi como hicimos el programa residencial hicimos el progra-
ma ocupacional. Originalmente empezamos con una organi-
zacion italiana, en este momento nos estamos desligando y
realmente el gobierno de Chubut —lo tengo que reconocer—
invirtié en las empresas sociales como parte de salud.

La primera empresa que abrimos, no lo voy a contar porque
la proxima vez van a trabajar sobre esto, pero Hilando
Caminos fue la primera empresa social, se empezaron a capa-
citar, tienen un oficio, algunos ya no estan ahi; duele cuando
se van, pero qué bueno que se van porque se independizan
hasta de nosotros. Lo que hacemos es pagar el alquiler de la
casa; Salud pone algo para que se pueda sostener porque si
no, vendiendo la lana, vendiendo el hilado, cuesta; nadie se
hace rico, pero si puede vivir de lo suyo. Nadie le hace un
favor a nadie, es una obligacién que los servicios de salud
mental tengan incluida la rehabilitacién, y la RHB se hace con
inclusion social y la inclusion social requiere de trabajo.

El otro trabajo que nosotros hicimos fue la capacitacion. Es
muy importante tener presupuesto. Capacitacién a los equi-
pos para trabajar en estos modelos de atencion; todos hemos
aprendido con el modelo manicomial y nos cuesta salir de eso
un montén. Lo que hacemos es capacitar todo el segundo
semestre del afo para que después tenga una continuidad el
primer semestre del afo que viene con lo que aprendieron
aca y después vamos cambiando al segundo semestre.
Tenemos la residencia interdisciplinaria de salud mental
comunitaria para sacarla de la residencia lineal. Tenemos un
severo problema con la residencia en un lugar de la provincia
que tiene una residencia lineal de psiquiatria, lo cual no tiene
nada que ver con la ley, y la formacién que tienen esos psi-
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quiatras no tiene nada que ver con la formaciéon que tiene
esta residencia para médicos, psicdlogos, terapista ocupacio-
naes, sociélogos, etc. Los equipos tienen que ser interdiscipli-
narios, necesitan de muchas disciplinas. En una oportunidad
ibamos a incorporar a la residencia a un abogado y después
no pudimos, legalmente tuvimos un problema.

Le ley tiene un articulo que define qué es un equipo inter-
disciplinario, entonces habla de todas la disciplinas y agrega
algo que es fundamental y que me lo copié de Alfredo Krauf,
que es la simetria jerarquica; porque si no empiezan a pelear
que el psiquiatra vale mas que el trabajador social. Segun la
situacion de cada usuario es la disciplina que puede ir al fren-
te: puede ir al frente el psiquiatra como puede ir al frente el
psicélogo o el enfermero.

Hemos trabajado mancomunadamente con el Poder
Judicial para que los usuarios no ingresen a la casa de convi-
vencia por oficio, porque la casa de convivencia es mi casa, la
casa de convivencia no son internaciones; entonces, no se
puede ingresar por fuera del programa ni sin el acuerdo de
los usuarios. Nadie hace un oficio para que alguien venga a
vivir a mi casa. De la misma manera, a las empresas sociales no
se puede ingresar por oficio.

Nadie dice quién va a vivir a la casa de nadie; entonces, en
esas casas, tampoco y si quieren ir a esas casas, tienen que
golpear y si el usuario te deja entrar, muy bien, eso es para
todos, para el juez, para el trabajador social, salvo que venga
con una orden de allanamiento.

Publico: ;O sea que los usuarios saben de estas cuestiones?

S.Z.: Por supuesto, con el usuario discutimos la ley y sabe de
sus derechos.

Hace poco hicieron un oficio que decia “fulanita ingresa en
la empresa social” y Salud le pagara $300 por oficio.
Realmente no sé qué le pas6é a esta persona, pero cuando
ingresa en un trabajo, debe cumplir un minimo de requisitos;
nadie va al Poder Judicial y dice “yo soy juez”, por lo menos,
primero va a la facultad, algo hace. Entonces no se puede
decir por oficio este sefior o esta sefiora van a trabajar en la
empresa porque este sefor o esta sefiora tienen que apren-
der a que esto se lo van a ganar. Esto, que a lo mejor es una
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ayuda para que la sefiora tenga un lugar donde estar, es una
practica manicomial porque un tercero define dénde debe
trabajar. Todos nos ganamos nuestro lugar de alguna mane-
ra; pero vos tenés que cumplir unas pautas para poder ingre-
sar en un trabajo.

El problema es que el Poder Judicial tiene unas dificultades
y nosotros tenemos otras, si nos juntamos, las resolvemos. Lo
que pasa es que cuesta a veces, jcudl es la salida que le da
Salud a determinadas situaciones psicosociales? Cuando se
buscan las soluciones tradicionales, hay cuestiones que no las
pueden resolver.

Nosotros tenemos un programa de equipos rurales que
tiene dos modalidades: algunos, como zonas de Esquel, El
Hoyo, toda la Cordillera, tienen psicélogos o médicos que
viven en el lugar. En las zonas muy aridas, que es bien desier-
to patagonico, cuesta que la gente se quede a vivir; entonces
nosotros tenemos equipos itinerantes; tiene sus dificultades
porque, al no tener vehiculo propio, estds dependiendo del
chofer y, a veces, no podemos viajar, pero los equipos itine-
rantes viajan y se quedan en el lugar 3 o 4 dias y trabajan
(esto es otro logro) por problemas, no por usuario. Porque en
una localidad donde no estan acostumbrados a la oferta de
psicologo, psiquiatra, otros mas, si yo se la instalo, a los pocos
dias el consultorio esta lleno de gente y atiendo uno detras
del otro y no se resuelve el problema. Pero si el problema que
tiene esta localidad es el alcoholismo, que trabajen sobre
alcoholismo, no sobre cada alcohélico; sobre la problematica
y trabajas con todos los vecinos. Para lograr eso bastante
democraticamente, decimos: “tenés prohibido llevar el cua-
dernito de turnos” (risas).

Después, tenemos en un solo lugar de la provincia, en
Comodoro Rivadavia, equipos itinerantes urbanos. Nos dio
muy buenos resultados poner una trabajadora social y una
psicdloga que trabajen en dos barrios con el mismo criterio:
por problematica.

La otra cosa que estamos armando, que también esta en la
ley, es la Asociacion de Familiares y Usuarios, que es una aso-
ciacion no vinculante y luchamos mucho por eso. Porque
necesitamos la comisién de familiares y usuarios que no per-
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tenezcan al sistema pero si que trabajen con el sistema y que
tengan entidad juridica. Entonces, si ellos tienen entidad juri-
dica, yo los puedo convocar para hacer trabajos de auditoria,
para hacer la planificacién, para conocer mas de la situaciéon
con esas personas y aprovechar los saberes de estas personas
y no perderlos. Uno se pierde muchos saberes de los otros.

La Asociacién de Familiares es una situacion muy novedosa
porque trabajamos discapacidad y trastornos mentales todos
juntos, y ademas estamos de acuerdo que la asociacién sea de
todos juntos. Y estamos de acuerdo que sea todos juntos y no
por grupos porque debilita. Nosotros pudimos armar una
ONG que se llama ALIBUEN, a través de la cual pudimos hacer
las compras y todo mucho mas rapido que si lo hacemos a tra-
vés de Salud. Nos costé un montén conseguir la personeria,
meses y meses. Entonces nosotros le ofrecemos a la asociaciéon
esta ONG que ya tiene personeria juridica hasta que se logren
armar. Es otro placer trabajar con este grupo.

En alguna oportunidad, en un manicomio que es una clini-
ca privada de salud mental donde habia usuarios ingresados
por orden judicial, un juez fue a supervisar y se encontré con
gente atada, meada, todo lo que se imaginan. El sefior que
pedia hacer pis y no lo desataban y se hacia encima. Terrible.
Terrible. El sefior juez ordené que lo desaten ya; el juez le da
la mano y el usuario dice: “no, doctor, porque tengo las manos
sucias”, estaba relucido, sabia bien donde estaba, qué pasaba.
Y el juez le pregunta a la enfermera “; por qué esta atado este
sefior?”. “Ah, nosotros lo atamos un rato para que se porte
bien.” Un hombre de 50 anos. Ademas, la enfermera le dice
eso al juez porque es lo que esta acostumbrada a hacer, se cree
gue esta bien, si no no se lo hubiera dicho. El sefior juez hizo
la denuncia a la autoridad de aplicacién. El duefio de la clini-
ca hizo una denuncia al juez, pero esta denuncia fue desesti-
mada por el consejo de la magistratura®.

95. “... El control judicial de las internaciones psiquiatricas tiene fundamento
constitucional, tal como lo ha reconocido la Corte Suprema de Justicia de la Nacion.
Parafraseando a la Suprema Corte de Estados Unidos, puede afirmarse que no hay
una cortina de hierro trazada entre la Constitucion y los neuropsiquiatricos (conf.
‘Wolf vs. Mc Donnell’, 418 US 539, 1974). Es decir, los derechos constitucionales no
s6lo deben llegar a la puerta de los manicomios, sino también entrar a ellos y
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La misma asociacién de usuarios y familiares luego no per-
miti6 el ingreso del duefo de la clinica a dicha asociacion.

Asi que esto de que no se pueden cuidar... jpor favor! Es
cuestion de reflexionar y ver sin miedo porque no les va a pasar
nada si estan lejos de nosotros, yo creo que mejor si estan lejos
de nosotros porque pueden hacer otras cosas (risas).

Voy a terminar aca...

respetarse en todos sus aspectos. Desde esta perspectiva, resulta imperioso extremar
la salvaguarda del principio de inmediatez en procura de una eficaz proteccion de
los alli internados, y las visitas sorpresivas —justamente— permiten lograr todo lo
anteriormente expuesto, pues en caso contrario la internacion se convertiria, en los
hechos, en una pena privativa de la libertad sin limites y sin garantias. La actuacién
del Dr. Alesi, pues, lejos de constituir un abuso de autoridad o un ejercicio irregular
de la funcion judicial, implicé un correcto cumplimiento de la legislacion vigente y
de los tratados internacionales que dominan la materia. Denoté, asimismo, un
compromiso mayusculo con su funcién que no sélo no puede ser objeto de
reprimenda alguna, sino que —por el contrario— debe ser destacado y valorado”.
Se puede ver las conclusiones del Consejo de la Magistratura en su totalidad en:
http://www.conmagchubut.gov.ar/acta_194.htm
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Direccion de Discapacidad
de La Pampa®*

Entrevista al Programa Acompafantes para Personas con Discapacidad

1. ¢ Como se financia este programa?

La Direccion depende de la Subsecretaria de Desarrollo
Humano y Familia del Ministerio de Bienestar Social. El finan-
ciamiento es provincial, con una partida especifica para el
programa, que, a partir de octubre de 2011, pertenece a la
Direccion de Discapacidad, tanto para Santa Rosa como para
el interior de la provincia.

2. ¢Cudles son los objetivos de este programa?

Promover el cumplimiento de los derechos de las personas
con discapacidad.

Evitar la reclusion domiciliaria o la internaciéon innecesaria
de personas con discapacidad.

Aliviar a las familias que tienen una persona con discapaci-
dad con un alto grado de dependencia.

Brindar asistencia a personas con discapacidad para la realiza-
cidon de actividades de la vida diaria, de acuerdo con sus necesi-
dades individuales en sus diferentes ambitos de insercién.

3. (A quiénes estad dirigido?

Personas con discapacidad de 0 a 60 afios, domiciliadas en
cualquier localidad de la provincia de La Pampa, que requieran
de la ayuda de un tercero, por lo cual es para todo el grupo de
personas con discapacidad, sin cobertura social o con SEMPRE
(obra social provincial, no adherida al Sistema Unico de
Prestaciones Basicas). Igual, a la fecha tenemos en el programa
personas con discapacidad con PROFE, que en corto plazo ten-
dra el programa, por lo que ya se esta haciendo la segunda
capacitacién de acompanantes para personas con discapaci-
dad, organizada por nuestra direccion, ya que PROFE Nacion
exige capacitacion certificada para el pago de acompafantes.

Con respecto a la discapacidad psicosocial, no contamos con
acompafantes terapéuticos, este servicio debe brindarlo
Salud Mental, ya que trabajan en conjunto con el psiquiatra

96. Las respuestas se respetan textuales.
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y el psicdlogo que atienden al paciente, pero si tenemos, por
ejemplo, acompafantes que concurren al domicilio a dar la
medicacion indicada en tiempo y forma por el psiquiatra.

4. ;En qué dias y horarios funciona el programa?

Funciona de lunes a viernes, en horarios establecidos entre
las 8 y las 20, exceptuando los feriados nacionales, con activi-
dades acordadas en el Acta Convenio y con la cobertura de un
seguro por accidentes personales en ocasién de la prestacion.
5. ¢Como y quiénes realizan la seleccion del acompanante?

La seleccién del acompainante es en Santa Rosa, en la
Direccion de Discapacidad, a través de entrevistas, y en el
interior, en el area de Accién Social de cada municipio, que
propone y selecciona al acompafante y lo comunica o infor-
ma a nuestra Direccion.

La persona con discapacidad puede proponer el acompa-
fAante, quien no tiene que ser familiar, y este es entrevistado
por la Direccion o por el municipio, para saber si da el perfil.

Los acompafiantes deben presentar fotocopia de DNI, certi-
ficado de antecedentes y certificado de aptitud psicofisica;
ademas, se realiza un informe socioambiental en su domicilio.
6. ; Quién decide qué actividades realizara el acompanante?

Las actividades que va a realizar el acompafante las decide
la persona con discapacidad, o su familia en caso de ser un
nifio o una persona con discapacidad que no puede tomar sus
propias decisiones (por su enfermedad, por su profunda dis-
capacidad mental, etc.).

7. ¢ Donde se realizan los acompafamientos?

El acompafiamiento se realiza en el domicilio, en la escuela
(ahora Educacién también tomé este programa y se hace
cargo del pago), en actividades deportivas, en el hospital,
para la atencién de la salud.

8. ¢Hay un limite de horas para los acompafnamientos?

No deberia haber un limite en la cantidad de horas del
acompafamiento en el horario establecido (arriba menciona-
do), pero lo maximo que tenemos es de 8 horas diarias, por
una cuestion presupuestaria y para que mas personas con dis-
capacidad tengan acceso al programa.

9. Dado que los acompafantes no son empleados estatales,
¢como se realiza el pago a ellos?
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El pago a los acompafantes en Santa Rosa es a través de
una asociacién, y en el interior, a través del Municipio.

Se destaca la creacién de dicho programa por ser el prime-
ro de este tipo en nuestro pais y lo consideramos un avance
innovador.

Por otra parte, destacamos que la persona con discapacidad
decide en qué actividades quiere que lo asistan y puede ele-
gir al acompafnante. Hay participacién de la persona con dis-
capacidad en estas definiciones.

Sin embargo, nos surgen algunas preguntas en funcién de
los principios de vida autbnoma que hemos recorrido duran-
te los encuentros.

¢Como hacer para extender lo mas posible este tipo de ser-
vicios por fuera del domicilio (trabajo, ocio, etc.) para que
cada vez mas funcionen como soporte para la vida en comu-
nidad?

¢Como continuar profundizando el poder de decision de la
persona con discapacidad en cuanto a las actividades para las
que requiere el apoyo sin restriccién de dias u horarios que
impidan proyectar el propio plan de vida?

Dado el poco presupuesto asignado, no se puede afrontar
gastos en funcién de lo que la persona con discapacidad
requiera. ;Qué pasa si una persona con discapacidad con
necesidad de altos niveles de apoyo no cuenta con familiares
o decide vivir sola? ;Alcanzan unas pocas horas de lunes a
viernes o queda atrapado en la Unica opcién de un hogar
para personas con discapacidad?

Sostenemos que resulta necesario apoyar este tipo
de programas para que puedan contar con la jerarquia
necesaria y el compromiso de distintas areas guberna-
mentales, y que ayuden a su desarrollo y mejoramien-
to tomando como ejes rectores los principios de la vida
autonoma.
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Quinta parte

Conclusiones






| desarrollo del proyecto “Autonomia personal de las perso-

nas con discapacidad: avanzando hacia la autonomia como

instrumento para una plena participacion social” ha sido
una experiencia importante para sentar las bases politicas-con-
ceptuales en torno a la necesaria modificacion de los servicios
prestados a las personas con discapacidad, de modo que favorez-
can el desarrollo de una vida auténoma acorde al modelo social
de la discapacidad y a la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD).

Para esto fue fundamental contar con la participacién de orga-
nismos gubernamentales responsables de ejecutar las reformas
necesarias en las politicas publicas. Ademas, posibilité un fructife-
ro intercambio de opiniones acerca de las politicas ya existentes
vinculadas a la desinstitucionalizacién que se desarrollan en algu-
nas provincias en relacion con la salud mental; asi surgen debates
interesantes respecto a cdmo capitalizar estas experiencias para
pensarlas y extenderlas a la totalidad de las personas con discapa-
cidad. Se puso de manifiesto la necesaria vinculacién que debe
existir entre los organismos gubernamentales responsables de
discapacidad y salud mental para que ambos vayan en consonan-
cia con los principios de autonomia establecidos en la CDPD.

Por otra parte, la participaciéon de personas con discapacidad a
través de sus propias organizaciones (y no de las organizaciones
que prestan servicios) resulta imprescindible para que, desde un
rol protagénico, ejerzan y exijan la reivindicacién de sus derechos.
La autonomia politica del grupo de personas con discapacidad
también esta contemplada en la CDPD, que establece su necesa-
ria participacién en el disefio de las politicas que las involucre
como grupo, asi como en la aplicacion y el seguimiento de la
CDPD. Sin embargo, la participacion de las PCD en las decisiones
que las involucran muchas veces se enfrenta a multiples obstacu-
los sobre los que resulta imprescindible trabajar.

Consideramos necesario continuar fortaleciendo los vinculos
entre los distintos actores involucrados (organismos guberna-
mentales de salud mental, discapacidad y otros; organizaciones
de personas con discapacidad; organizaciones de derechos huma-
nos, sociales, etc.) para que el ejercicio del derecho a la autono-
mia sea una realidad. Por esto, invitamos a continuar trabajando
sobre este eje en otras zonas del pais.
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La presente publicacion se terminé de imprimir en Buenos Aires,
durante el mes de octubre de 2011



De acuerdo con la Convencién
sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que Argentina
ratificd por Ley n° 26378, las perso-
nas con discapacidad tienen dere-
cho a vivir en la comunidad de
manera inclusiva, teniendo la
facultad de elegir su lugar de resi-
dencia y sin estar ajustadas a un
disefio o arreglo de vida determi-
nado, contando con los apoyos
necesarios (incluida la asistencia
personal).



Banderas de REDI frente a las escalinatas del Congreso Nacional.
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La presente publicacién es el producto de una serie
de encuentros organizados por REDI, Red por los
Derechos de las Personas con Discapacidad y la Red de
Intercambio sobre Buenas Practicas, en el marco del
Proyecto “Autonomia personal de las personas con
discapacidad: avanzando hacia la autonomia como
instrumento para la plena participacion social”.

Los documentos que se encuentran en esta publica-
cién son un insumo para reflexionar sobre la vida auto-
noma de las personas con discapacidad y las necesarias
reformas que deben realizarse en las politicas publicas
para que dicho principio se cumpla, partiendo del
modelo social de la discapacidad, desmedicalizando la
situacion vivencial de las personas con discapacidad.



