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PROLOGO

Lo discapacidad es, antes que nada, un fenémeno social objetivo y
aun visible. Esta constituido bdsicamente por una situacion de menosca-
bo fisico, psiquico o sensorial que afecta a personas concretas. Pero
ademds la discapacidad, como cualquier hecho equivfilente, se reproduce
e el nivel sociocullurol. Cada sociedad, en efecto, genera y regenera ide-
as y palabras, V(Jlores y medidas que- configuran- lo imagen social de la
discapacidad. Todavio hemos de contar con otras dos dimensiones so-
ciales de la discapacidad: las intervenciones que suscita y las ideas y los
valores correspondientes a ellas, su imagen también. Este libro trota de
todo esto. El presente trabajo de Liliana Pantano nos ofrece reflexiones
y propuestos relativas a la discapacidad en las varias facetas de su mani-
festacién socio/. To/ es el objeto material de este libro y ello es cosa no-
table, por nueva, en nuestro panorama bibliogrdfico.

Lo redlidad socio/ de la discapacidad es un objeto susceptible de es-
tudio v conoc:imiento como cualquier otra parcela de lo real. Se ofrece a
la inq isic:ion de los estudiosos, que tienen a su disposicion varios puntos
de vista desde los cuales afrontarlo. L a autora opté por el enfoque so-
ciolégico y nos ofre.ce en este libro un primer repertorio de sondeosy en-
sayos que serdn muy utiles para cimentar el edificio del conocimiento so-
ciolégico de la discapacidad. También por esto la autora merece el reco-
nocimiento y la comprension que se deben a los empefos pioneros.

Para concluir la identificacion de esta obra, procede seialar su ca-
rdcter aplicado o, tal vez mejor, aplicable. Ya quedé dicho que este tra-
bajo se situa en el plano cientifico, pero se hizo teniendo muy.presente
que la discapacidad no es sélo un fenémeno, sino también un problemay
que los intervenciones sobre él son muy mejorables. Liliar,a Pantano,
sensible o estas circunstancias, se sirve de la herramienta sociolégica "pa-
ra detectar e identificar aquellas dificultades que ensombrecen la visuali-
zacion del problema d los efectos de 'conocer con vistas o actuar', un ac-
tuarya seo para prever o para corregir". | a comunidad de los afectados
Y ocupados por lo discapacidad apreciardn en lo que vale este nexo entre
el pensamiento y la prdctica, dos remos de una misma barco que tan difi-
cilmente se armonizan.

Voy a suponer que con lo dicho queda apuntado la caracterizacion
de este libro, osi que me permitiré algunas observaciones mds personales.



Adelant, que el trabajo que tengo el honor de prologar me ha sorprendi-
do muy gratamentey ello, co mo es usual, po rque vien e a incidiry, a ve-
ces, a coincidir en asuntosy enfoques que estimo mucho.

Por de pronto, subrayo etinterés defoca/izar la sociedad co n in pa-
pel activo en el asunto de la discapacidad. La sociedad, en efecto, no es
solo el escenario en el que acontece elproblema, sino que es un personaje
importante del drama. La s. ciedad discapacita Y rehabilita, segrega ,,
agrega. La sociedad, por ello, ha de ser o lj eto de intervenciones que b
hagan cada vez menos agresivay mds accesible, menos dsperay mds hos-
Pitalaria, menos normativa.y mds tierna.

Me ha interesado también de mo do notable la atencion que este
libro presta a la cues tion tedrico -descriptivay a su lenguaje. Mi trabajo
profesional, en el Instituto Nacional de Servicio s Sociales de Espaiia, me
dio ocasion de contribuir a la produccion de una version castellana de ln

"Clasificacion internacional de deficiencias, discapacidades y minusva-
lias", de la Organizacion Mundial de ln Salud. Compruebo ahora, con
satis/accion, que Liliana Pantan, se sirve de aquel trabajo. IEn cuanto a
la importancia del lenguaje, me remito a este texto de Marc s Aguinis:

"Con la palabra el hombre cincela maravilla y abyeccion, grandeza
y nimiedad. Se exalta asi mism. y también se denigra, se toma en se-
rio y se burla ingeniosamente. Con ella es tierno, indiferente o san-
guinario. Construye y destruye. Se complace en desplegar tantas
acrobacias que engaiia lo dulce con I, amargo y lo querido con lo
odiado. Invento la metiforay la metonimia para aclarar confin-
diendo y para confundir aclarand, ." (El valor de escribir).

No sabia ni s osp echaba que la administracion argentina hubiera ini-
ciado el levantamient, de censos de person as discapaciladas hace mds de
cien aiios. Me parece un hecho digno de ser destacadoy explotad,, como
lo hace Liliax a Pantano en su investigacion. La cuantificacion de los fe-
nomenos relaf onados con la discapacidad me interesa desde hace aios;
mejor diria que me preocupa. IEn el seminari, que, s, bre Politica Social
vy Discapacidad, dirigi en Buenos Aires recientemente (noviembre de
1986), tuve ocasion de exponer algunas reservas a la prdctica cuantifica-
dora co nvencional. Decia entonces que al practicar wi censo o una en-
cuesta no se mide tanto la incidencia de la discapacidad como la concien-
cia social de la misma. De ahi la necesidad de recurrir apro cedimientos
complejos, como se postula en esta o bra. Decfa también que la interven-
cion social no necesita de censos de sujetos afectados sin. de estima-
ciones de las demandas. Tal como se hace en cualquier drea de la accion
economica o social medianamente racionalizada.

Termino destacand, la suerte y el mérito de Liliana Pantano al ha-
ber culminado una obra de convergencia. El Consejo Nadonal de Inves-
tigaciones Cientificas y el Departamento de Investigacio nes Soci, logicas
de la Universidad Catolica Argentina .freciero n sop.rte cientifico-
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smico a esta investigacion. La C?poraci_ én Argentina d_Dis apacie

?;ajfmtcz ]a que presuio, la Direcciqn Nac{onal de Rehablhtaclon Y
Direcc » Jeneral de Proteccion al Discapacitado prestaron el no ”1(;10 s
rrecesano @ oy 0 social Y moral. EUDEB,fl_hace posible qug ;’stg investiga-
¢ convierta e libro. Es cosa admitida que no hay cle?cla stn coinu-

:: dientffica. La ciencia aplicada, p:?r su parte, necesll de la cone-
.xzo;z de la gente de estudio con a de accion. Esta obra parecefruto de un
feliz encuentro, al que me adhiero ¢ n estas palabras.

Madrid, febrero de 1987
DEMETR/0 CASADO
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INTRODUCCION

Hablar de "discapacidad" o "desventaja". €11 un sentido general, es
hacer referencia a posibilidades limitadas de desarrollo humano. Y esa li-
mitacion -e n la realidad- no estd dada exclusivamente por las caren-
cias (fisicas, mentales o de otré tipo) de quien_ esta impedido, sino tam-
bién por la misma comunidad a la que pertenece, en tanto y en cuanto no
siempre ofrece medios alternativos de superacion y/o. promocion.

Asi planteado puede decirse que K discapacidad es un problema so-
N91. ;Qué implica esto? Pues que su adecuado tratamiento, ya sea en la
reflexion o en la accion, debe- enfocar suis miras necesariamente en dos
sentidos:

A) d discapacitado;

B) la comunidad a la que éste pertenece.

La consideraciéon del individuo o los individuos discapacitados nos
remite a estudiar la deficiencia o dai\o, € tipo de discaracidad de que s
trata, cudles son sus origenes o causas, s es innata o adquirida, las capa-
cidades residuales, las posiliilidaéks' y tinos de rehabilitacTén, las necesi-
dades y expectativas de la persona discapacitada, etcétera.

Ocuparse de la c:omunidad en que vive el discapacitado es -e n pri-
merisima instancia- llevar a la practica la necesidad de proteger y acre-
centar el basico respeto por la naturaleza humana. Es éste un fundamen-
to ético, al que s agrega el requerimiento de indagar el medio social en
que s halla la persona discapacitada.

Una discapacidad no puede ser entendida ahistéricamente. Tal vez
desde un punto de vista estrictamente clinico, una medtilacion -por
ejemplo- pueda tener una explicacion similar ya haya ocurrido en un
pais o en otro, hace mucho tiempo o recientemente. Lo que variara sen-
siblemente sera la interpretacion -personal y social- de su origen y sts
consecuencias. Socialmente no es lo mismo un mutilado de guerra que
uno en cumplimiento de un castigo; no es lo mismo un mutilado en una
sociedad con un sistema de seguro social avanza<!o que otro en uno sub-
desarrollado; no es lo mismo en una comunida_d -indigena del Mato Gros-
0 que en Nueva York o en Buenos Aires.

Los ejemplos serian inagotables pero la idea que los sintetiza es la si-
guiente: la interpretaciéon de la magnitud y las consecuencias de una dis-
capacidad debe estar en funcion del entorng-social en que s manifiesta.



Y mucho més en la actualidad, en que un proceso rehabilitador no
se agota en la clinica médica sino que se nutre en lo multidisciplinario.

El estudio del primer término (el discapacitado) -en lineas genera-
les- ha tenido la continuidad requerida para detectar y valorar datos
que amplin pan?rama médico Yqu:, con el notable avance tecnologi-
oo de los ulthmos tiempos, ha favorecido el tratamiento de ciertas defi-
ciencias y trabajado- para su prevencion. Sin embargo en muchas so-
ciedades los recursos requeridos no siempre han sido ;uficientes como
para implementar -con la velocidad deseable- e progreso en este cam-

0.

P Con respe to al segundo (la sociedad) es en d que los analisis. han
puesto menos d acento. Debe reconocerse que es imprescindible no sélo
pesar en la pers ?* di capacitada con vistas a su readaptacion, normali-
zacion Y promoclon, smo hacer de la sociedad un medio mds aceptable
para una mayor gama de aptitudes.

Y para ello es necesario conocer ambos términos:

-las "personas con discapacidades" de_ una comunidad' y

-la comunidad de que sc trata.

En e fa area la labor de la Sociologia es incipiente atn y, sin embar-
go, Impenosamente necesaria. '

Una exhaustiva revision del material bibliografico existente -tanto
nacional como extranjero- nos ha demostrado que, si bien muchas ve-
«es s hace ¢ 7rencia a lo socioldgico, es mas que nada como intento de
amp _har la vislon del problema o una pretension -generalmeme bien in-
tenclon_ada- de profesionales de otras 4reas con escasa base sociologica.
0 lldemos 9que un enfoque social no necesariamente incluye Jo so-
clologlco.. '

Con el comienz de la década del '70, han aparecido algunos estu-
dfos que en grandes !meas podemos clasificar como: t

1) Tra ajos puutu les sobre alguna categoria de discapacidad referi-
d?s a unnumero redcldo de casos, generalmente seleccionados por al-
gun atnbut?; edad, ongen de la enfermedad, etc., con escaso o nulo nivel
de abstracclon.

Persigen fines operativos -mejorar "ese" servicio de rehabilita-
cion! por eJemplo- sm aprovechar la posibilidad de sistematizar infor-
macion y formular hipétesis contrastables.

2) Tra ajos mas abarcativos, con vuelo tedrico, producto del anali-
sis de estudios 46 CASOS.PETO aracterizados POT un enfoque proveniente
mas ;.. e % Pslcologla Social, de la Medicina Sanitarista o de la Asis-
tenc'tablg})cial que del gllehacer prop!amente sociologico. 1

a 1. encion &S ecifia de alunos de estos trabajos y su resefia pueden encontrarse
et L.;iana " tano, La discapacidad como problema social”, Primer Informe al ;oNJ-
c .T, 8luenos Aares, 1983. .

2No obsant, = an publicado estudios que son realmente pioneros y de interesante
factura, como o e Ved, Moragas Y Moragas y Blaxter, que s citan en este trabajo.

1C

Realizados en contextos sociales diferentes y contrastantes, su lectu-
ra detenida nos ha permitido encontrar una serie de coincidencias intere-

santes. i
En la gran mayoria, sus autores:

« basados en su experiencia concreta en el area, destacan la relacion
existente entre el "proceso rehabilitador" y d ambiente social;

» reconocen la escasez de trabajos socjologicos y la falta de algunos
elementos tedricos esenciales, por ejemplo, definiciones claras y
generalizadas de los términos mas.empleados;

+ manifiestan la necesidad de un enfoque dindmico de la discapaci--
dad a través del estudio de las relaciones sociales del discapacita-
do;

* sus propuestas de accion incluyen, ademas de al propio discapaci-
tado, al nacleo familiar y el ambiente social;

* hay fallas o desniveles atribuibles mas bien a la falta de lineas me-
todologicas claramente estructuradas que a la impericia de los
autores;

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

Todo ello implica reconocer los aportes que la Sociologia ptlede ha-
cer, aspecto sobre el cual - en nuestro medio al menos- hay acuerdo.
Las consultas hechas a profesionales en d area de la rehabilitacion nos
permiten afirmar que se percibe la necesidad de un encuadre sociologico.
Sin embargo no s nota ain una conciencia clara respecto del papel de la
Sociologia, pues pareciera que s piensa en ella como en la encargada de
"resolver" los problemas sociales y no como la posibilidad del an:lisis de
situacion desde el marco de las relaciones sociales.

Nuestro objetivo principal e presentar las bases de un estudio so-
ciologico de la discapacidad entendida como problema social. Esta ase-
veracion nos plantea la necesidad de recordar d objeto de la Sociologia,
d papel dei sociologo y su area de actuacion.

Téngase en cuenta que el socidlogo observa los mismos fenémenos
que d resto de la gente pero su angulo especifico son los fendmenos refe-
rentes a la "sociedad", entendiendo que este término '"(...) denota un
gran complejo de relaciones humanas o expresandolo en un lenguaje mas
técnico(- ..) un sistema de interaccion(...) un complejo de acontecimien-
tos sociales". J

S queremos explicar qué e "lo social", dificil nos serd superar la-

3 peter Berger, Introduccion a la Sociologia, Ed. Limusa Wiley S.A., México, 1967,
pags. 44-45.



definicion de Max Weber4, para quien "lo social" implica una referen-
cia, en el actuar, a la cond.ucta de los otros.

Hablar de problema social, entonces, "implica hacer referencia" a
la cultura del hombre, a sus relaciones con otros individuos, a su conduc
ta personal orientada por otras conductas Ya lo relativo a la conciencia
colectiva. En términos comunes, es aquello que suscita malestar generali-
zado y que aparece mas precisamente como "la condicion o el proceso
que(...) ejerce-una influencia desorgai:iizadora sobre las personas o la so-
ciedad" .s

Sin embargo, el tratamiento de ese malestar no agota el "pro-
blema", por lo _menos desde una optima sociolégica. Y, jen qué con-
siste ésta? Pues precisamente en la comprension de aquellos factores que
intervienen y conciernen a la relacion social.

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

Y ei-to es lo que pretendemos en materia de discapacidad. Deciamos
al principio que referirnos a la discapacidad no debe conducir exclusiva-
mente al estudio de la deficiencia, dafio o carencia, sino a comprenderla
en toda su amplitud. Nuestro propdsito es entender al individuo con dis-
cupac:idades’ en su caracter de ser social, participe de una cultura e inser-
tado en una comunidad, en necesaria y continua interaccion.

Es éste un trabajo que si bien intenta que la sociologia elabore su
aporte, estd también dirigido a aquellos interesados no iniciados en la te-
matica sociologica, ya sean profesionales afines al proceso de rehabilita-
cion integral, personas con discapacidades o sus familiares, cuyas aspira-
ciones superan la mera resolucion de su situacion individual y abogan de
una forma u otra por la participacion e integracion plena de estas perso-
nas. El papel que todos ellos cumplen, como veremos en el capitulo IV,
es fundamental.

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

Nos planteamos concretamente partir de las dificultades mas comu-
nes en la reflexion y el estudio del fenémeno, y proponer y analizar las ta-

4 Dice Max Weber: ac-dor;: (...) "debe emenderse una conduela humana (bien consis-
ta en un hacer externo oimerno, ya en un omitir o permitir) siempre que € sujeto o los suje-
tos de la accion enla<'en (sic) a ella un sentido (sk) subjetivo." Accién soda/: (...) "es una
accion en donde el sentido mentado por su sujeto o sujetos esta reierido a la conducta de
otros (sic”), orientandose por ésta en su desarrollo”, en Emnomfa y sodedad, fondo de
Cultura Econémica, México, 1974, tomo 1 pag. 5.

5 R. L. Horton, Problemas sodales, Ed. El Aleneo, Buenos Aires, 1978, pag. 1

6 Por razones que = exponen en d capitulo 11, adherimos a la denominacién "perso-
na con dis -apacidades”, que utilizaremos a lo largo de este trabajo. No obstante, con ei lin
de mantener fidelidad a las iuentes o los autores citados, = respetan, en todos los casos, los
términos originales, los que s transcriben entre comillas.
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reas mis urgentes que deberian desarrollarse i se pretende encarar inves-
. . énuca base clenttflca.

tisaciones con autenuca . - 1

capactdad, el contacto con mstltuclones de y para personas con dlscapa-
cigades y él generoso Yy valioso aporte de numerosos eXPertos_ €n ¢; tema
han sido la fuente de las reflexiones y propuestas que a contmuaclén se

exponen.
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CAPITULO |

EL FENOMENO DE ESTUDIO

1 Introduc:cion

JI. La discapacidad como problema social. Perspectiva socioldgica

JJI. Reflexion y accion en materia de discapacidad: dific-JIfudes y tarea



J. Jmroduccion

El marw de la accién en "parcelas" ! concretas del area social pre-
supone la consideracion de distintos dngulos de analisis, algunos comu-
nes a varias tematicas y otros mas especificos.

La "parcela" que nos ocupa es la problematica de la di capacidad,
es decir, en otros términos, el interés por posibilitar la integracion social
de personas con discapacidades y su desarrollo pleno e intef,ral.

Oesde una perspectiva "general" puede compartir un enfoque co-
min con otros asuntos, especialmente en lo que respecta a la necesidad
de aumentar la calidad de vida de "todos" los individuos de una comuni-
dad; la importancia de ampliar oportunidades2, posibilitando diferentes
canales de realizacion personal y de desarrollo comunitario, y la utilidad
de la participacion social, teniendo como base el reconocimiento de las
auténticas necesidades de una sociedad.

Se incluye, en otro orden de cosas, la urgencia de idear mecanismos
generadores de beneficios sociales a partir de recursos escasm y -funda-
mentalmente- el interés por formular politicas que abarqiien diferentes
sectores de la poblacién. J Esto ultimo conlleva a su vez un doble propdsi-

1El 1émi110 parcela aqui empleado no es arbitrario ni implica una sim; t imagen li1e-
raria. Se usa pre,cis,uncnle para indkar aquellos fenémenos que pueden ser I!Rlendidos a la
luz de los procesos sociales que atailcn a todos los hombres pero cuyos limites estan esboza-
dos por caractcristicas bien definidas de aquellos de quienes se predica. Aqui no referimos
a todas las apetencias que pu,.-den tener las personas con discapacidades en 1an10 y.en cuan-
to seres sociales, miembros de una comunidad.

2 yéase Rolando Franco, "La planificacion social como instrumento de promocion
del desarrollo: una introduccion" en Planificacion Soda/ en AméniCu luti!lU y el CuriH.".
Coordinador Rolando franco, 11.rES/UNICEF, Chile, marzo de 1981. Dice el rntor: «1a tarea
de planificacion social es, juslamenie, contribuir a que las politicas publicRs acticn en d
sentido de promover la mayor igualdad de oportunidades posible, coniraatEcando rrente a
los inlentos de cristalizacion y e-stabilizac16n de situacioncs de privilegio y desigualdad"”,
pag: 19. Generalmente se atribuye esta situacion a diferencia,j de clase y a las variaciones en
el ingreso. Pero también el desconocimien10, cJ mito y el prejuicio pueden erigirse como
contundentes barreras sodales para aquellas.personas con capacidades -e !l mas o en mc-
m, s - diferen1es de las de sus pares en edad, sexo y contexto, planicandose severas diferen-
cias en el proceso de participacion sociaf.

31 a necesidad de politicas sociales mas aban:ativas no es una idea nuevay ya ha sido
fundamentada por el analisis de la realidad-. Apunta R. Franco,: "La perspccliva ampliada
de la planificacion social no debe hacer olvidar que sigue siendo responsabilidad de la dis-



0" alcanzar a un mayor nimero de beneficiarios, reduciendo la margina-
ciodn, y evitar la superposicion de "capitulos" no solo dificiles de coordi-
nar, sino cuya implementacion pueda conducir a malgastar insumos
-m ateriales y/o humanos- y a dispersar o superponer esfuerzos.

En contraste, e enfoque "especifico” de la problematica de la dis-
capacidad no & claro atin. Tal vez esto se deba a la lentitud e intermiten-
cia en la accion y la ausencia de logros identificables a gran escala. Esto
constituye una tendencia mundial, aunque hay diferencias significativas
entre los distintos paises.

Una mira da retrospectiva a las a ctivida des desarrolladas en los lti-
mos tiempos puede a yuda rnos a entender el tra sfondo de estas observa-
ciones.

La tltima déca da aparece como la sintesis de la preocupa cion y el in-
terés a nivel mundial por propiciar la integracion de personas con disca-
pacidades.

Si bien diversas instituciones estatales y privadas tienen antecedentes
meritorios mas antiguos, s innegable que las "Naciones Unidas", al
declarar por l. resolucion 31/123 del 16 de diciembre de 1976 a ' 1981"
como "Afio Internacional de los impedidos" 4 abren expecta tivas que s¢
difunden en una magnitud antes no alcanzada.

El proposito orientador del afio consistid béasica mente en llamar la
atencion de los gobiernos, de las orga nizaciones no guberna mentalesy de
los individuos hacia la busqueda de mecanismos tendientes a implemen-
taT a cciones en pro de los "impedidos" s, asi como promover su igualdad
y plena participacion. Es decir, propiciar su insercion en la comunidad
con . garantia de a segurar para todos condiciones de vida igualita rias.

A tales efectos la Asamblea General de la ONU establecid un co-
mité asesor6 para examinar, «n consulta con los Estados Miembros y los

ciplina preocuparse por ciertas poblaciones: objetivo de especial relevancia, como los ni-
ilos, los jovenes, las mujeres y otros grupos que la conciencia social de cada época va pre-
sentando a la pre ocupacion ciudadana, como sucede ahora con los anciilnos y los minu va--
lidos". op. cit., pag. 20. Para el caso argentino pucde verse: L. Pantano, M. 1. Pas anante
y G. E. Magrassi, Poi/ricas sociales en la Argentina: 1966 « /978, tirA111xEs, CEI'AL, San-
tiago de Chile, 1981, 3 tomos.

4 Fue ésta la denominacién mas generalizada. Sin embargo la Argentina adopto y di-
fundi6 "Ai'lo Internacional de los Discapacitados” y "Ai'lo Internacional de las Personas
Discapacitadas”. La Santa Sede por su parte se refirio al "Afio Internacional de los Minus-
vi\lidos". Originariamente @ titulo propuesto era "Jnt.rnational Year for Disabled Per-
sons", el que, posteriormente, y de conformidad con el espiritu de "participaciéon plena"
del al\o, fue ustituido por "International Year o/Disabled Persons". ‘

S Puede verse:" 1981 - Afio Internacional de los Impedidos” en "Notas sobre la Eco-
nomia y el Desarrollo de América Latina”, CEPAL Nro. 332, die. 1980, y Naciones Unidas,
Consejo Economico y Social, "Plan de Accién", adoptado por la Asamblea Ge neral de la
Naciones Unidas mediante resolucién 34/154 del 17/12/79 con bas. en las recomenda-
ciones del Comité Asesor para el Ai'lo Internacional de los Impe.didos, publicado por CE-
PAL, doc. 80/9/2062, 30/9/80.

6 Segfin las Naciones Unidas (Resolucién 32/1.B - 1977); d comité asesor para el Afio

Internacional de los Impedidos estuvo formado por 23 Estados Miembros, entre los que se
contd la Argentina.
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personay Su medio, atendiendo a que en gran parte es el medio <1 que de-
termina los efectos de una deficiencia fisica o0 mental en la vida cotidiana
de una persona. Lo ilustran apreciaciones como la que sigue:

"Las sociedades tienen la obligacion de hacer que su medio ambien-
te fisico en general, sus servicios sociales y de salud, sus oportunida-
des educativas y laborales, asi como su vida cultural y social,
incluidos los deportes, sean totalmente accesibles a los impedidos.
Esto no sélo beneficia a los impedidos, sino a la sociedad en su con-
junto . Una sociedad que excluye a un cierto nimero de sus
miembros es una sociedad empo brecida. Los impedidos no deben
ser considerados como un grupo especial con necesidades diferentes
de las del resto de la comunidad", sino como ciudadano. s corrientes
que experimentan dificultades especiales para lo grar la atisfaccion
de sus necesidades humanas ordinarias. No s e deben tratar po r sepa-
rado las actividades para mejorar las co ndiciones de los impedidos,
sino que deben formar parte integrante de la politica y la planifica-
cion generales en cada sector de la sociedad." 11

Con esta o rientacion las medidas que aco rdaba el plan tendian a la
o btencion de una serie de lo gro s que podriamos resumir en tres puntos:

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

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

"e¢) Cambio de actitud hacia las personas impedidas corno requisito
previo y esencial de cualquier progreso de significaciéon." 11

Concluyendo, como dijéramos anterio rmente, si tomamos e "Afio
Internacional” como sintesis de una gran propuesta de accién, co mpro-
bamos que gesté avances relevantes: se insistio en la urgencia de entender
a la persona con discapacidades no sélo como sujeto de derechos sino
también de o bligacio nes y cobréo mayor fuerza la idea de la responsabili-
dad social.

No obstante si observamos detenidamente la situaciéon actual de las
personas con dis apacidades en los diferentes paises, no resulta dificil
acordar en que persisten s rias dificultades para obtener y consolidar re-
sultados significativos en torno de su integracion y participacién plenas.

2 Naciones Unidas, Pion de A,-cién, ob. dt., pag. 2

B Naciones Unidas, Consejo Econéwi o y Social, A(tividades preparatorias del Afio
Internacional de los Impedido (1981): /,0ejecucién del Plun de Ac-Cion Inlemucionol de los
Impedidos en benefkio de lo pobladdn y en porliculur de aquel/<; de lus dreul ruroles. A lgue
nos notas para lo disc-usion del lemg en _E/CEPAL/Conf. 72/1.7, 27/10/80, pag. 2.
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Es decir, existe un desfasaje entre las ideas y los hechos que a nuestro en.
tender radica en que, precisamente, no s¢ ha trabajado en el "enfoque es.
pecifico”" -como sefialdbamos al comienzo del capitulo- y no se pose.
en, en su conjunto, los elementos basicos para actuar con continuidad y
eficacia.

La presente investigacion ha estado inspirada en una profunda refle.
xion sobre el particular. Tuvo por objeto definir, desde la Sociologia, la
problematica de las personas con discapacidades y, desde esta misma
perspectiva, detectar aquellos conocimientos y datos de base para en-
gendrar un aporte mas rotundo y apuntar algunas sugerencias para la ac-
cion. Estas pueden ser de utilidad tanto para el especialista en el tema co-
mo para planificadores y decisores preocupados por la formulacion de
politicas mas abarcativas de los diversos sectores de poblacion.

/J. La discapacidad como problema social. Perspectiva sociolégica

Nuestra idea e abordar sociologicamente 1a "discapacidad", entene
dida como problema social. ;Qué significa esto?

Pues hablar de problema social implica, en términos comunes, y co*
mo ya dijéramos en la introduccion, aquello que suscita malestar genera-
lizado y que aparece como una fuerza "desorganizadora" que opera
sobre las personas o la sociedad. Nos lleva, en ultima instancia, a hacer
referencia a la cultura del hombre, a sus relaciones con otros individuos,

a su conducta personal orientada por otras conductas, y a lo relativo a la
conciencia colectiva. 14

Asi aparece en el diccionario:

"Problema: cuestion que se trata de aclarar; proposicion o dificule
tad de solucion dudosa. Conjunto de hechos o circunstancias que dificul-
tan la consecucion de algin fin..." 18

"Social: Perteneciente o relativo a la sociedad." 16

De la bibliografia sociologica, nos intereso la definicion de Paul B
Horton y Gerald R Leslie, que permitirda una primera aproximacion al
tratamiento de la problematica de las personas con discapacidades. Die
cen los autores:

"(...) los problemas sociales constituyen una condicion que afecta a
un nimero importante de personas, de modo considerado inconve-

niente y que, segln s cree, debe corregirse mediante la accion social
colectiva." 17

M véase R. L. Horton, R. L., Problemas socio/es, Ed. El Ateneo, Buenos Aires,
1978, pag. L '

5 Diccionario Bdsico Esposa Co/pe, Madrid, 1980, tomo 8, pag. 3958.

16 Diccionario..., ibidem, tomo 9, pag. 4437.

7 p. B. Honon y G. R. Leslie, The Socio/ogy of Sodol Problems, 5. edicién, Engle-
wood Cliffs, N. Jersey, Prentice Hall Inc., 1974, pag. 4.
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2) e qp afecto o un numero importante de personas
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Es evidente que lo socialmente justo seria dirigir ese progreso a la
prevencion y al mejoramiento de la calidad de vida y de las oportunida-
des de promocion social.

Cualitativamente:

C. Wright Mills hace una diferenciacion entre las "inquietudes" y
los "problemas" de una sociedad. En el primer caso, se ve "amenazado
un valor amado por un individuo"; en el segundo, "un valor amado por
la gente". 3

Y esto iltimo es lo que nos compete. A pesar de las cifras, lo que re-
almente interesa no es tanto "cuantos sotr", sino que -en términos de
Milis- se ve amenazado aquello que es relevante para una comunidad:
la dignidad de que debe gozar el ser humano como tal. Esto, sencillamen-
te, justifica encarar la situacién aunque el niimero de casos no sea alto.

3) ... de modo considerado inconveniente

Como es sabido, todos los problemas no afectan de igual modo a to-
das las comunidades, ya que una condicion, sea 0 no deseable, depende
de los valores aceptados por la poblacién. No obstante, para que se
pueda pensar que cier:a "condicion" es un problema social, se debe re-
conocer como socialmente indeseable. En otros términos, debe existir en
la sociedad cierto grado de conciencia de que existe una condicion no de-

seada.

del Servicio de Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos fisicos y Pslquicos, Direc-
cion General de la Seguridad Social, Ministerio del Trabajo, .Madrid, pag. 33. O :ien "Los
estudios realizados en los paises en desarrollo concluyen que aumenta la proporcion de per-
sonas incapacitadas para su ocupacion habitual o internadas en instituciones con afecciones
cronii.;as o degenerativas. El propio progreso de la medicina y el desarrollo de una conden-
cia socialmcnteemas.progresiva sobre la posibilidad de resolver los problemas que plantea b
disminucion son los responsables de la situacion presente”, R. Moragas Moragas, Rehabili-
Iacion: un enfoque integral, Servicio de Publicaciones del Ministerio del Trabajo, Espaiia,
1974, pag. 23.

3B Dice el autor: "Se presentan inquieludes (sic) en el caracter de un indilliduo y en e
ambito de sus relaciones inmediatas con otros; tienen relacion con su yo y con las ireas li-
mitadas de vida social que conoce directa y personalmente. En consecuencia, € enuiziciado y
la resolucién. de esas inquietudes corresponden propiamente al individuo como entidad
biografica y dentro del ambilo de su ambiente inmediato(...). Una inquietud es un asunto
privado: los valores amados por un individuo le parecen a éste que estén amenazados.

"Los problemas (.ric} = relacionan con materias que trascienden del amiente local
del individuo y del ambito de su vida interior. Tieneij que ver con la organizacién de
muchos ambientes den Iro de las instituciones de Unl} sociedad histérica en su conjunto, con
las malleras en que diferentes medios se imbrican e interpenetran para formar la estructura
mas amplia de la vida social e histérk'a. Un problema es un asunto publico: se advierte que
estd amenazado un valor amado por la gente.ee

En C. Wright Milis, L u i111uginadé11 sodologiu, Fondo de Cultura Econémica, Mé-
1doo, 1969, pag. 28.
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Toda discapacidad plantea diferentes limitaciones que inciden go-
cialmente de modo perjudicial: porque €l individuo no puede lograr una
realizacion plena o porque no puede aportar al aparato productivo o tal

vez porque no hay una respuesta social a las necesidades individuales, -
cétera.

De un modo u otro, hay suficientes ejemplos y pruebas de las conse-
cuencias limitativa s de la discapacidad.

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

Este tltimo elemento, esencial de un problema social, segtin Horton
y Leslie, es que esa "conciencia de la condicion indeseada" se vea acom-

panada por la idea & que puede y debe hacerse algo - en forma organi-
zada, privada o institucionalmente- para resolverla.

Es indudable que so6lo la accion colectiva puede atacar el problema
de la discapacidad. Accion colectiva que concreta mente se expresa en la
planificacion y accion sectorial y multisectorial, en las investigaciones
cientificas y tecnologicas, en campafias de prevencion y tratamiento,
construccion de centros adecuados, legislacion pertinente, etcétera.

El sustrato indiscutido de la accion es la concientizacion. Solamente
una conciencia clara del problema puede vislumbrar los recursos necesa-
rios para encarar soluciones eficaces y, tal vez, la difusion masiva genera-
da por drganos publicos y privados sea uno de los pasos preliminares. 24

24 La experiencia nos muestra que generalmente la accion desplegada por las mismas
personas con discapacidades puede ser muy iitil. Un ejemplo es d que surge de la eitperien-
cia francesa en torno de la formulacion de la "Ley de orientacion al minusvalido". Michel
Levy selecciono y tradujo los aspectos centrales de un eittenso trabajo sobre la politica so-
cial francesa y las "personas disminuidas” (sic), que originariamente fuera publicado como
separata de la revista Analyse & Prevision, tomo XVIII, a propdsito del proyecto de la
mencionada ley. Contempla precisamente la participacién de las organizaciones.de discapa-
citados y su influencia en la difusion y concientizacion:

"Desde hace algunos ai'tos los problemas de las personas disminuidas han comenzado
a ocupar un lugar cada vez mas importante en las preocupaciones y acciones, tanto de los
organismos oficiales como de la opinién publica. Son muy diversos los factores de este
hecho que, sin optimismo sistematico, podrla calificarse de toma de conciencia (si¢): facto-
res pollticos y administrativos, accién de los mismos interesados, evolucion de la opinién
que se enfrenta a los problemas y a los deberes de una civilizacion industrial que no acoge
suficientemente a los mas débiles y a la evidente necesidad de una profundizacion en la mis-
ma solidaridad social (...)" (pdj. 31). Las asociaciones privadas fueron las primeras en
plantear a la "sociedad" (sic) la cuestion del lujar que se pretendia reservar a los dismi-
nuidos; fueron las primeras que defendieron sus derechos y, sobre todo, las primeras en
emprender por su cuenta realizaciones concretas con una accioén de solidaridad de los mis-
mos disminuidos o de sus familias (...),En la actualidad puede decirse que el conjunto o la
mayoria de las catqorlas de disminuidos est\n representados por organizaciones poderosas
y escuchadas. Los informes de estas asociaciones, que con frecuencia administran institu-
ciones del servicio ptiblico, de la educacion, la readaptacion y la aco ida de los disminuidos
menores y adultos, y los informes de las comisiones de los poderes piblicos plantean un
problema politico importante. La capacidad de presion de los interesados se ha convertido,
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//l. Reflexién y accion en materia de discapacidad: dificultadesy tareas26

Generalmente, cuando se decide sobre la viabilidad o inviabilidad de
un proyecto, todo parece reducirse a los recursos materiales olvidando
que -aparte de ello- dificil es encauzar la accion con referencia a per-
sonas con determinadas caracteristicas -cualesquiera que ellas sean- s
su identificacion no esta orientada por pautas claras, si no se establecen
prioridades y no se capacita a aquellos que deberan implementarla. Esto
es precisamente lo que sucede en torno de la situacion de personas con
discapacidades.

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

Excepcionalmente se sabe cudntos discapacitados hay en un pais, re-
gion o provincia. Y si el dato esta establecido, no iempre es confiable de-
bido al uso de técnicas inadecuadas o a la falta de objetividad o de capa-
citacion de los agentes encargados del relevamiento. O bien la inexisten-
cia de acuerdos generalizados en torno de los métodos de recoleccion o
de la clasificacion empleada hacen inviable la comparacion o el estudio
de la evolucion de las cifras a lo largo del tiempo.

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

Ademas, el ciudadano comin no sabe -en la mayoria de los ca-
s0s- como actuar ante un discapacitado. Funciona asi el desconoci-
miento, el desconcierto, el temor, el prejuicio, etc., y el resultado es la-
mentable. 21

Estas reflexiones muestran serias carencias o dificultades en lo que
concierne al conocimiento y analisis del fenomeno que nos ocupa.

Para su mayor comprension, las hemos sintetizado en un cuadro que
se expone a contirinacion.

26 Este punto ha sido elaborado como slntesis de una serie de observaciones de la re-
alidad nacional y extranjera. Las fuentes explicitas a lo largo de los capitulos siguien-
tes estin constituidas tanto por bibliografia como por el intercambio de experiencias con es-
pecialistas dé organismos publicos y privados a quienes se agradece su desinteresado apor-
te, especialmente a la doctora Claudia Cecci de Cottone y su equipo de la Direcciéon Na-
cional de Rehabilitacién, quienes hicieron valiosos comentarios.

« 27 Corrientemente nos planteamos, por ejemplo, ;de qué sirve propiciar que un dis-
capacitado motor, con un adecuado cociente intelectual ingrese a una escuela comuin, si el
docente. se resiste a incorporarlo a su grupo o los padres de los otros nillos rechazan la posi-
bilidad de que tenga contacto con sus hijos? Estas situaciones son m.uy frecuentes y, de no
ser superadas, los proyectos de promocion e integracion. mis coherentes y operativos
pueden fracasar o ser simplemente acciones a medias, meros paliativos y no promotoras de
cambios profiindos y necesarios.
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La primera columna se elabora a partir de una lectura inicial, a_po-
ximativa, del fendmeno; etapa en la que nos formulamos aque_llos 1-
terrogantes basicos para su comprension. Las posibles respuestas
tuirian la base del conocimiento imprescindible para resolver posﬂgﬁgfa—
des de accion.

La segunda muestra los hallazgos y, a.trvés d una nueva lect ura
critica, reune aquello que dificulta el conoclmlento cierto al que se uen-

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

De ningtin modo se presentan como "receta”, sino como ua pro-
puesta que se formula & partir del estudio de situacioi:ies reate. Sm estas
"tareas" sin la correccion de errores que son cronicos, sera cada vez
mas ilusria la posibilidad de progreso. Este sefialamiento obedece ade-
mas a la urgencia de iniciar estudios sistem'aticos y globales asi como a la
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realizacion de investigaciones diagndsticas mas ambiciosas, de caracter
provincial, regional o nacional.

Los capitulos siguientes plantean, fundamentan y analizan cada una
de estas "tareas". Su paulatina realizacion aparece corr.o condicion pre-
via a la ejecucion. Se presentan como un primer intento de pulir las difi-
cultades en el area y, alcanzado este propdsito en un futuro -no muy le-
jano-, tal vez se pueda reformular e problema con mayor nitidez.
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CAPITULO 11

LA NECESIDAD DE LA CLARIFICACION
CONCEPTUAL

J. La "persona" con discapacidades

11. Posibles denominaciones

) Los términos
2) Las definiciones

3) Seleccion de términos
a) Primeras _traducciones
b) La clasificacion internacional
111. Elementos del discurso sobre las personas con discapacidades

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

IV. A modo de conclusion



Al

IHTN

%
5

La experiencia nos revela que no ha sido muy fructifera la bisqueda
de un concepto _claro que oriente la consideracion de las personas con al-
guna discapacidad para evitar errores - o disminuirlos lo mas posible-
en la recoleccion y el empleo de estadisticas yen la comunicacion cientifi-
ca. A pesar de que los términos se desgas an por el uso y su sentido se al-
tera a medida que: "los estereotipos los contaminan", se justifica d in-
tento de llegar a una denominacion suficientemente difundida y generali-
zada.e

S, R Hammerman, en su trabajo Study on the Social and Economic
Implications of Investments in Rehabilitation, realizado para las Na-
ciones Unidas en 1976, se refiere a las variables metodologicas que difi-
cultan la comparacion de datos en lo que respecta a nuestro problema, y
menciona entre ellas "las diferencias entre las definiciones ce la invalidez
y entre los criterios aplicados para seleccionar a los deficientes". Esto
constituye una seria dificultad, pues la transmision del conocimiento no
solo llega a ser complicada entre personas que no emplean los mismos
sistemas de conceptos, sino también, a menudo, estos problemas apare-
cen entre quienes s poseen un comun marco de referencia. Varias pueden
ser las razones para la falta de claridad de algunas comunicaciones cienti-
ficas:

"(...) Los vocablos empleados para indicar términos cientilicos
stienen también significado dentro de otros marcos de referencia...".
-"( ...) Un término puede referirse a fenomenos diferentes...".
-"( ...) Términos distintos pueden referirse a un mismo feno-
meno...".
-"( ...) Un término puede no tener eferente empirico 'inmediato
alguno...".
-"( ...) El sentido de los conceptos puede cambiar...".2

Cu.anto mas se difunda el interés por promocionar a los discapacita-
dos y por conocer sistematicamente su situacion, mayor deberd ser la

1Entre otros, Claude Veil comparte esta postura. Se extiende sobre el particular en
C. Veil, ob. cit., pag. 1L

2 william Ooode y Paul K. Hatt, Mltodds de investigacién social. Ed, Trillas S.A.,
México, 1967, pags. 61 y SS. f
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preocupacion de la ciencia por lograr términos-precisos que favorezcan el
intercambio y ¢ entendimiento. Es un proceso lento por el que general-
mente pasa todo fenémeno en estudio.3

Pero de todas maneras los beneficios que reporta este esfuerzo exce-
den el mero interés semantico. Contar con buenas definiciones en nuestro
caso implica, por un lado, la posibilidad de saber concretamente cuales
son los limites del fendmeno que nos interesa, lo que facilita en mucho su
identificacion; ademas orienta la cuantificacion y por ende el estableci-
miento de prioridades segtn criterios estipulado-s de antemano y, por ul-
timo, permite el ordenamiento de los servicios de todo tipo.

Es decir, en primera instancia la clarificacion conceptual reviste pa-
ra nosotros un sentido cientifico, particularmente académico, en tanto s
logre acuerdo generalizado en torno de las notas que se elijan para descri-
bir a las personas que nos interesan, se facilite la comunicacion entre es-
pecialistas y se aporte al lenguaje de uso comun y corriente conceptos no
estereotipados.

En segunda instancia nos anima un interés emmentemente préctico
por todo lo que puede brindar en €l plano de la accién social. 4

Estas son las principales razones que nos conducen a la considera-

3 Sostiene Carl G. Hempel: "En las etapas iniciales de la investigacién ta
to las descripciones como las generalizaciones se formulan en d vocabu amo (P i 'iigﬁ’ua]e
cotidiano. El crecimiento de una disciplina cientifica, sin embargo, trae siempre consigo el
desenvolvimiento de un sistema de conceptos especializados, mas o menos abst_ractos, Y de
la terminologia correspondiente”, en: "La definicié ", ‘Cuadernos de ep,stemologfa,
n? 25 UBA Facultad de Filosofla y Letras, Buenos Aires, (s.f.), pag. 3.

Esto pede verse -a modo de ejemplo- en el Glosario de rehabilitacién profesional
y empleo de incapacitados, 01T, Suiza, 1981. En e prefaclo.se aclar e esta obra:" ...)
constituye una version revisada y muy ampliada de la ediclén provisiOnal del (/osar10.. .
publicado inicialmente en 1975, concebido ante todo para los expertos en matena de reha-
bilitacion t cnica prestada por la 01T a los paises en desarrollo y para utilizarlo en:

"a) formacion de personal de rehabilitacion;
"b) preparacion de textos basicos y de proyectos de legislacion sobre la materia;
"e) traduccion de textos;
"d) establecimiento y difusion de definiciones importantes de conceptos y-procesos
de rehabilitacion profesional a nivel internacional, Y
"e) facililacién de las relaciones entre el personal de rehabilitadén prof.:sional en d
mundo."
Consideramos que estos objetivos siguen siendo validos. A fin de que los térmios Y
sus definiciones tengan el mayor valor universal posible, se han solicitado los comenta 10s Y
contribuciones de un amplio mimero de profesionales y organizaciones nacionales e inter-
nacionales en el campo de Ja rehabilitacion; entre ellos figuran especialistas de paises de
habla inglesa, francesa o espaiiola, asl como de paises de otros idiomas" (Glosario, 1981,
pag. 125).
4 Al respecto dice Lawrence D. Haber, en Some Par meters for Social Policy in Dis-
ability: A Cross Nutional Comparison", Health and Soclety! verano de pags.
340: "Los planificadores sociales, con el fin de poner en pracuca p5 p Hucaq@ rehb
cion que distribuya bienes escasos y servicios con eficacla, deben 1denulica r,el tamano |
alcance del problema de la discapacidad. En oy, medida ésta es una funcin d | deflm-
cion de discapacidad(...)", de la sintesis pubhcada en The Econom,cs of DJsabl/rg/ Inter-
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cion de los términos usualmente empleados y que presentaremos en este:
capitulo.
Tomamos tres aspectos:

1- la "persona" con discapacidades: presentado como marco
referencial desde el punto de vista ético, tanto para el estudio
de las interrelaciones del discapacitado como para la formula-
cién de politicas sociales en pro de su promocién integral. 5

Il - Posibles denominaciones: se analizaran los términos méas uti-
lizados en la bibliografia especializada y s propondrin
aquellos que hallemos suficientemente significativos.

Il - Elementos del discurso sobre las "personas con discapacida-
des": incluye una reflexion sobre aquellas palabras o expre-
siones que complementan referencias a estas personas.

. La "persona" con discapacidades

A menudo se habla de la necesidad de encarar acciones para que el
discapacitado participe plenamente en su sociedad en condiciones iguaii-
tarias al resto, pero no siempre se reflexiona sobre los fundamentos éti-
cos que las orientan o que deberian orientarlas, poniendo de relieve e
verdadero concepto de persona humana.

La "Declaracion de los Derechos de los Impedidos" proclamada
por las Naciones Unidas sostiene en su articulo 3

national Perspectives, Rehabilitation International and United Nations, 1981, Nueva York,
pag. 33.

Por su parte Gregorio Rubio Nombela, en su ponencia "Coordinacién y potenciacion
de los recursos humanos y materiales en los sectores piiblico y privado”, sostiene que " (...)
esta parcela olvidada (la problematica de la discapacidad) de la polltica social (requiere...)
una fijacién de criterios para realizar gradualmente y con la suficiente coherencia un hori-
zonte de proareso (...) La imprecision terminoldaica constituye uno de los problemas fun-
damentales en la actualidad, sin cuya adecuada solucion a nivel polltico-administrativo,
con suficiente base cientifica, no sera posible la ordenacion del presente en funcién de un
horizonte de progreso futuro(...) Sin un lenguaje comiin, preciso, es imposible el minimo
entendimiento, cuanto mas una accion racional coherente y eficaz", en Minusval '74, Po-
nencias, Conferencia Nacional sobre Integracion del Minusvalido en la Sociedad, editado

por el Servicio de Publicaciones del Ministerio de Trabajo, Madrid, 1975, volumen I, pags.
48-49.

5 Carlos Borsotti, al referirse en un articulo a la teorla sociolégica en relacién con la
elaboracion y el andlisis de planes de accion social, especifica que si bien "éstos no son sis-
temas tedricos ni filosoficos (...), como, cualquier otro producto intelectual, no podrian
producirse sin remitirse a ellos". Entre Ibs elementos "metateoricos" de los planes seilala:
los elementos filosodficos, los elementos gnoscoldaicos y los élementos 16gicos. Entre los pri-
meros incluye la concepcion del hombre y de la historia, supuestos en los diferentes planes.
En lo que respecta a nuestro intento de contribuir a la labor del planificador social, e con
este criterio con el que puede ser asimilado este punto. Para una informaciéon mas precisa,
se aco_nseja ver: Carlos Borsott], "La teoria socioldgica e la planificacion social: diferentes
paradigmas y sus consecuencias”, en Planijicacion.Social en América Latina y el Caribe,
ILPBSIUNICBF, Chile, marzo de 1981, pajs. 97 y ss.



"El impedido tiene esencialmente derecho a que se respele su digni-
dad humana. El impedido, cualesquiera que sean el origen, la natu-
raleza o la gravedad de sus trastornos y deficiencias, tiene los mis-
inos derechos fundamentales que sus conciudadanos de kn misma
edad, lo que supone, en primer lugar, el derecho a disfrular de una
vida decorosa, 1o mas normal y plena que sea posible." (El subraya-
do es nuestro.)

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

Por su parte la Santa Sede, en adhesion al ""Afio Internacional de tas
Personas Discapacitadas", difundié un mensaje "a quienes se dedican al
ciado de !as persona min svilidas'. 6 Alli presenta una serie de prin-
clp10s, no solo declarativos smo con fa intencion "de que puedan sugerir
alguna linea de actuaciél)”. En este sentido nos referimos a ellos, que son
la "integracién", la "normalizacién" y la "personalizacion".

Entiende po "i egracién" lo opuesto al aislamiento, a la segrega-
cion y a la margmaclon de la persona "minusvalida" (sic). No implica
mera tolerancia, sino que incluye el empeiio de convertir a las personas
con discapacidades en sujetos a titulo pleno. De este principio deriva el
de "normalizaciéon", que involucra esfuerzos tendientes a su rehabilita-
cion integral, utilizando todos los medios disponibles para acercarlos to
mas posible a un marco de vida normal. Por ultimo, el principio de "per-
sonalizacion" pone de manifiesto que lo fundamental es promover "la
dignidad, el bienestar, el desarrollo integral de la persona 'minorada' en
todas sus dimensiones y facultades fisicas, morales y espirituales". -

Resumiendo, podemos décir que estos principios dejan traslucir el
reconocimiento de la individualidad del "hombre minusvalido" (sic) y de
su dignidad humana y la igualdad de derechos asi como la importancia
de no dejar de lado la idea de "persona".

Desde otro dngulo, mas operativo, el sociologo espaiiol H.icardo
Moragas y Moragas recomienda que aquellos que trabajan en "rehabili-
tacion" elaboren una "mentalidad rehabilitadora”. Sostiene este autor
que "(...dicha mentalidad) aparece como el fruto de las condiciones de la

vida moderna que se apoyan en los descubrimientos de la ciencia tanto
natural como social (...).La mentalidad rehabilitadora origina una acti-
tud ética peculiar frente a los crecientes problemas que las limitaciones de
todo tipo plantean a la sociedad moderna y que se materializa en el ejer-
cicio de las diversas profesiones. Esta actitud ética comienza con el reco-
nocimiento de la dignidad de toda persona y su derecho a conseguir la

' Mensale de la Santa Sede en el Afio Internacional del Discapacitad i
. s o, a
dedican al cuidado de las personas minusvdlida P gulencs se

s, Ed. Paulinas, Buenos Aires, 1981.
7 Santa Sede, Mensaje..., ob. cit., pig. 7.
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mAxrma integracion social a travgsidel m ximo desarrollo de las aptitu-
des fisicas, profesion ales y socia'es ° ‘
Retomaremos €ste aspecto en el capitulo IV, pues exige un trata-
miento mas extenso. Sin embargo, a los efectos de este apartado baste
considerar que es imprescindible que aquellos ye de un mdo u otro
operan con y para personas con alguna desvent Ja, deben pa ur de) reco-
nocimiento de su dignidad humana. Y esto conciern e tanto a mves!lga o-
res y planificadores, como a ecisores Yy age tes a cargo de la aph «ci6n
de acciones y medidas, y es igualmente vahdo para la or?1 e 39 de
programas de capacitacion de recursos humanos? o de dHusfon iva Y
concientizacion. .
Por otra: parte, no debe olvidarse que todo hombre -con dlscapacl-
dades Osin ellas- es una persona social, que orma parte de una so-
ciedad y participa de una cultura sobre la que miluye y por la que es
influido. Por naturaleza es gregario y necesita r lacionarse con otros
hombres para lo rar un desarrollo ple ? Y an ?mco. 0

A lo largo de su vida va "partiClpando de una "cultura” 0y
"aprehendiendo" una serie de normas de conduct aY pautas d,: compo &
tamiento propias de ese ambito humano. Va adqum ndo una €OSMoVvi-
sién" que le permite entender el mundo que lo ro ea y a los seres ye lo
componen, de acuerdo con un sistema de jjores Vigent en esasoct d ad.

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

Ese aJrendizaje de la "cultura" se va realizando a través del "proce-
so de socializacion". 3

Diversos son los agentes socializadores. En tre ellos, el papel pnor!-
tario le cabe a la familia. Resulta para el individuo una auté tica comuni-
dad de vida en tanto es una sociedad natural donde se satisfacen desde
las necesidades mas elementales hasta aquellas privativas del hombre en
lo que compete a su racionalidad y afectividad. ) .

A medida que el individuo crece y se desarroll, diferentes instlt-
ciones -educativas, religiosas, recreativas, econémicas, etc.-- sumaran
su influencia.

El hombre va integrindose asi a diferentes grupos. Si bien tiene ca-
racteristicas mas fuertes durante la infancia, la socializaci¢n dura t da la
vida, en tanto el hombre, en continua interaccién, va aprendiendo

BRicardo Moragas y Moragas, Rehabilitacion: un erifoque integral, Servicio de
Publicaciones del Ministerio de Trabajo, Barcelona, Espai'la, pag. 19.

9 Véase Liliana Pantano, Necesidad e importancia de la clarificacion conceptual p la
capacitacion integral de quienes s dedican al tratamiento y promocién de pe:sonas disca-
pacitadas”, CISUCA, -Publicacion interna del Dio. de Capacitacién, Subsecretaria del Me-
nor y la Familia, Minisler'o ¢cign Social, 1982:

0 Entendemos porcultura ' ... d todo complejo que incluye e con1mient, l& cr-
encias, el arte, la moral. el derecho, la costumbre y cualquier otra capacidad o habllo a
quiridos por ¢ hombre".(Tylor, 1871).
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nuevas conductas acordes con sus necesidades, expectativas, nivel de ma-
duracion, etcétera. u

La relacion individuo-comunidad, sobre la que se asienta este proce-
so, es de fundamental importancia para el desarrollo pleno y armonico

de toda persona y en tal sentido debe ser estudiado, particularmente en ¢l
caso de personas con discapacidades.

II. Posibles denominaciones

1) Los términos

La lectura de bibliografia especializada permite arribar a la conclu-
sion de que diferentes términos son utilizados generalmente como si-
noénimos, lo que lleva a confusiones ya que se igualan palabras que tienen
diferentes origenes y que las mas de las veces o bien difieren en sus alcan-
ces o pierden la precision con que fueron acufiadas. 11

11 Sobre e proceso de socializacién, dice Carlota Jackisch: "Dos condiciones previas
son necesarias para que d niilo pueda socializarse. Primero,-debe haber una sociedad en
funcionamiento, el mundo en cuyo interior va a ser socializado. Segundo, el nifio debe po-
seer la herencia biologica adecuada. Si es un débil mental o sufre de un serio trastorno
neurolégico, la socializacion llega a ser extremadamente dificil, si no imposible: 'El proceso
de socializacion", en Socializacion, razay prejuicio, Ed. de Belgrano, Buenos Aires, 1981,
pag. 12.

Estarnos de acuerdo en que siendo la socializacion un proceso por el cual d individuo
se integra al medio social en que vive -co.n todas las exigencias, intelectuales y fisicas, que
implica- le sera més flicil si cuenta con una "dotacion bioldgica adecuada” y que algunos
casos extremos como los que cita la autora tienden a imposibilit rla.

Sin embargo, esto requiere algunas aclaraciones. Con este tipo de observaciones pare-
:iera acentuarse excesivamente la importancia de la "dotacién bioldgica", no recordando
-al parecer- que la socializacion -como proceso- es dindmica e incluye la interaccién
individuo-comunidad. Los adelantos cientificos y tecnoldgicos desarrollados o simplemen-
te incorporados por una sociedad permiten cada dia mis que individuos "desventajados’s,
con dotaciones bioldgicas distintas o inferiores a las comunes, puedan integrarse a su am-
biente. Creemos que mas que marcar como condicion de la socializacion el (Jlitimo aspecto,
acusando un criterio determinlstico, deberla repensarse la. cuestion e insistir mas en la ma-
yor o menor base de integracion que ofrece una sociedad. Muchas veces no es la falta de do-
tacion bioldgica del individuo lo que entorpece su integracion sino también -y como se
sostiene a lo largo de tcido este trabajo- las barreras (sociales y arquitectonicas) que la so-
ciedad impone. Es decir, condiciones de la socializacion son, no sélo la existencia de "una
sociedad en funcionamiento” y de una "dotacion bioldgica adecuada”, sino mas bien una
sociedad cada vez mé6s adecuada a la diferente y posible dotacion biolégica de coda indivi-
duo, de modo que todos y cado uno a través del proceso de sociali zacion puedan de-
sarrollarse plenamente. Puede ilustrar este punto: M.J.M. "El deficiente mental y su in-
tegracion en la comunidad”, en: Boletln de Estudios de Documentacion del SEREM, n° I,
febrero de 1975, Madrid, pllg. 87, que contiene una sintesis de las principales cuestiones
abordadas por el doctor N. Bank Mikkelsen en Madrid, en 1974, sobre la normalizacion e
integracion del "deficiente mental”" en la comunidad, en Dinamarca. El articulo contempla
las diferencias entre dos paises socialmente distintos como son Dinamarca y Espafta.

12 A titulo de ejemplo:

Al exponer sus experiencias personales sobre la problematica sedo-laboral de los
afectados de ceguera o -disminucién notable de la vision, el autor acota: "(...) es preciso
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IDS principales témlinos detectados son:

anormales
- atipicos
~ deficientes
- diferenciados
disarmoénicos
discapacitados
- disminuidos
- excepcionales
- impedidos
- incapacitados
- 1invalidos
limitados
- lisiados
- menoscabados
- minorados
- minusvalidos
- subnormales

¢En qué contexto aparecen cud es son sus alcau,"es? Respondere-
mos a estos interrogantes a contmuaclén.

2) Las definiciones

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

"El érmino impedido (sici designa a to9a persona incapacit da de
subvenir por s mism<, en su totalidad o en parte, a 1 necesldad s
de una vida individual o social normal a conecuencla de un, defi-
ciencia; congénita o no, de sus facultades fISltas o mentales.

destacar que deliberadamente empleo el vocablo 'ciego' por entender que ste e mas
exacto, por ahora, de los que se utilizan c nscientemente, ya que otros lis clen t!fico; h:e
de ser usados con criterio riguroso, precisamente por su rago, para eros tipos e.
guera, por ejemplo: andptico y amaurdtico. Por el contrario, otros.termmos que s van
introduciendo por el uso, como invidente, no vidente, etc., sn gcrecl?nes el leltgua]e no
muy acertadas; bastarla, para demostrar mi afirmac 6n, _acu?lr . dlccinano de <' leng:
Por tanto, quien no ve es ‘ciego’, sin que esta denommac16n 1mphque ?mgun . pey.o
tivo", Jorge Lorente Garcia, "La proble dtica socio-laboral de las mmusvalras‘seéhsonales
(ceguera) en Minusva/ '74 SEReM, Madnd, 1975, t.1, pag. 463.

No s comun hallar este tipo de observaciones, por o me os uando_ e_cabeza nac -
munlcaci6n cientifica. Podrta ser considerada intrascendente sl la 1mprecmon te m moldg -
ca no estuviera tan difundida en e] tratamiento de estos temas. Por otra parte deja trasl_ucu
que e temor al prejuicio o a la discriminaci9n lleva muchas veces a emple-r -arbitra-

riamente- términos considerados "menos duros" o "disimulados”, en detrimento de la
claridad conceptual.
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Aqui se relaciona "impedido" con la falta de capacidad (incapaci-
dad) de responder, en todo o en parte, a los requerimientos personales o
que acarrea la vida en comunidad. Sei'iala como posibles causas tanto las
que se heredan como "otras'; si bien no aclara cuiles pueden ser, se da
la suficiente amplitud para incluir -suponemos- factores ajenos a lo
genético. Emplea también el término "incapacitado'.

La Santa Sede eligié el término "minusvalido", que usa permanen-
temente en sus declaraciones, acompai'iado de sus derivados. Menciona
"minorados" y "minoraciéon". No hay una definicion explicita del tér-
mino, pero si referencias al origen de la "minusvalidez".

"(...) la persona minusvalida (bien lo sea por enfermedad congéni-
ta, a consecuencia de enfermedades cronicas o de infortunio, o por
debilidad mental o enfermedades sensoriales, cualquiera que sea el
alcance de tales lesiones)...".

"(...) las personas minusvalidas, cualesquiera que sean el origen, la

naturaleza y la gravedad de su 'minoracion' (sic) y de sus incapaci-
dades...". B

En realidad "minusvalidez" aparece aqui como producto de la "mi-
noracion". El primer término designa la consecuencia en el actuar como
miembro de una sociedad, de una "minoracion" (deficiencia). Mas ade-
lante aclararemos un poco mas esta observacion.

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

Comité de Expertos de la .OMS:

"Las palabras 'deficientes' y 'minusvalidos' se usan aqui de manera
intcrcamhlable, considerandoseles personas cuya salud fisica y/o
ritefital esta afectada temporal o permanentemente, bien por causas
congénitas o por la edad, enfermedad o accidente, con el resultado
de que su autoindependéncia, estudios o trabajos resultan impedi-
dos. La palabra 'minusvalia’, segiin se usa aqui, significa la reduc-
cion de la capacidad funcional para llevar una vida cotidiana nor-
mal. Es el resultado no solo de la deficiencia mental y/o fisica, sino
también de la adaptacién del individuo a la misma."

Oficina Internacional del Trabajo:

"Incapacidad: se produce como consecuencia de la invalidez, pero
la invalidez no siempre acarrea incapacidad. Existe incapacidad

B Santa Sede, Mensadje..., ob. cit. pags. 7-10.
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cuando una invalidez provoca una disminucién considerable y per-
manente de la capacidad de la persona para actuar social y profe-
sionalmente. Incapacitado: el término designa a toda persona cuyas
posibilidades de obtener y conservar empleo adecuado se hallen real-
mente reducidas debido a una disminucioén de su capacidad fisica o
mental.”" 14

O bien:

"Incapacidad: toda restriccion o pérdida (causada por un defecto)
(sic) de la.capaddad para llevar a cabo una actividad del modo o en
la medida que se consideran normales en un ser humano (OSM).
(Una incapacidad puede ser transitoria o permanente y reversible o
irreversible, y puede calificarse de progresiva o regresiva.) Una inca-
pacidad puede o no constituir un handicap (disability-incap,1cité). 15
"Persona minusvalida: personas cuyas posibilidades de obtener y
conservar empleo adecuado se hallan realmente reducidas debido a
una disminucion de su capacidad fisica o mental" (0IT, Recomenda-
cion N° 99 sobre la adaptacion y la readaptacion profesionales de
los fnvalidos, 1955). (...)

""Sin6nimos: con limitacion especial, discapacitado, disminuido, ex-
cepcional, handicapado, impedido, incapacitado, infradotado,
inhabilitado, limitado. Se suele evitar actualmente "invalido" en ra-
Z0n d"e1 6su sentido peyorativo (disabled person - personne handica-
pée).

Aunque no hay coincidencia en las formas, ambas instituciones es-
bozan por igual diferentes niveles de la limitacion:

a) lo organico o lo personal (OMS = deficiencia; OIT = invalidez)
b) la consecuencia en el actuar, con respecto a la propia atencion y a
la interaccion con los otros:(OMS = minusvalidez; OIT = incapa-
cidad).

Problemas de traduccién o de falta de profundizacién conducen a
un uso indiscriminado < vocablos. Lo que nos_interesa rescatar son los

H Fstas citas han sido tomadas de Notas, facilitadas por la Direccion de Capacita-
cion de la Subs. del Menor y Ia Flia., del Ministerio de Accion Social y de la Direc. Nac. de
,Rehabilitacion del Ministerio de Salud Publica y Medio Ambiente, 1981. Se han consulta-
do, ademés, las fuentes respectivas, como se observa en las notas siguientes.

15 o1, Glosario de reluzbilitacién pro/t!Sionaly empleo de incapacitados. Suiza, 1981,
pi\g. 16S. Esta definicién esta tomada de la oms por la orr. Se citan al final los eq-.livalcntes
en inglés (disqbility) y en fran  (incapacité).

16 OIT, Glo.sario ., @b <cit , pq. 170. Como @ el auq terior, se presentan los tér-
minos en inglés y francé, En el ca’10 del inglés, "di. Mbled" (adje:tivQ del sustantivo disabil-
ity = incapacidad) cs traducido comc;, "minusvahdo".
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aspectos a) y b) apuntados, a los que s suma una tendencia a interpretar
los conceptos funcionalmente, con.relacion al quehacer o al ejercicio del
rol del individuo. Como veremos a continuacion, esta tendencia es bas-
tante frecuente.

Como contraste a estos conceptos de tipo declarativo, pueden citar-
se otros que obedecen a fines operativos y han sido utilizados en investi-
gaciones. 17 Es oportu o tomarlos en cuenta por dos razones:

1) como ejemplo del uso de diferentes vocablos para aproximarse a
un mismo fenémeno y

2) para ilustrar la necesidad y la importancia de procurar urgente-
mente la homogeneizacion de vocablos para encarar estudios
comparativos.

Provienen de diferentes contextos y son los siguientes:

David Braddock (EE.UU.)

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

Prue Hyman (Nueva Zefandia)

"Para el economista, una DEFICIENCIA (sic) & un trastorno fun-
cional que disminuye las posibilidades reales o potenciales de bienes-
tar del individuo a lo largo de su existencia."

Frantisek Kabele (Checoslovaquia)

"Se consideran DEFICIENTES (sic) los nifios y adolescentes que en ra-
zon de su estado fisico o mental, de anomalias congénitas o adquiri-
das o de una enfermedad cronica, no desempefian adecuadamente
sus funciones vitales y/o sociales y precisan ayuda y apoyo cspee
ciales de la sociedad en forma de asistencia global, para poder de-

sarrollarse e integrarse en la sociedad y en el proceso de la produc-
cion."

Estas tres definiciones, a pesar de sus variaciones,. muestran una im-
portante coincidencia -conceptual (segin anuncidaramos anteriormente):

17 Las mencionadas investigaciones fueron encaradas por la UNBSwom relacién con
el gasto en educacion especial, publicadas en una obra que se cita a continuacién.

1] UNESCO, Aspectos t!COné6micos th la eduaidé6n apecifll. Nueva Zelandia, Chee
coslovaquia y EE.UU., 1978, (. 140.
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ol considerar la "deficiencia" como funcional, relativa al ambiente, cultu-
ralmente hablando. De ellas se deduce también que la "deficiencia" (o
invalidez, segin estos autores) afecta distintos aspectos del individuo: su
educacion, su vida familiar Y social y su trabajo.

En lo que respecta a nuestro pais, tomaremos dos aspectos significa-
tivos: por un lado, algunas referencias a usos de términos y su concep-
tualizacion en la legislacion nacional, y por otro, lo que respecta al térmi-
no "discapacidad" aceptado por la Academia Argentina de Letras.

En la legislacion argentina

Debe aclararse que las citas siguientes no constituyen un "recuento”
exhaustivo sino ejemplos significativos de uso de términos y conceptos en
d campo de la legislacion: ‘

» Mientras que algunas leyes operativizan puntualmente, como las

Ley 13.478 (pensiones por invalidez)

"Se considera incapacitados en forma total a las personas afectadas
por .invalidez que produzca en la capacidad laborativa una dismi-
nucion de 6700 o mas."

Ley 20.475 (jubilacion para minusvalidos)

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

* otras directamente no ofiecen definicion alguna, como la Ley
13.926, referida al trabajo para ciegos o ambffopes y

* alguna define por descripcion, tal el caso de la

Ley 19.279 (automoviles para lisiados)

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

"A los efectos de la Ley N” 19.279 se considerara lisiada a la perso-
na sujeta a las siguientes incapacidades fisicas:

1°) Las que afectan la fuerza muscular en las extremidades !;\fe-
riores, tales como paraplejia o monoplejia flaccida o espastica, pa-
raparesia con abolicion de la fuerza 1til, por lo menos de los gluteos

mayores y ambos cuadriceps, como también la combinacion alterna-
da de cada uno de ellos;

2") las que provoquen rigideces acentuadas de ambas caderas, de
ambas rodillas o con participacion lternativa de una de estas le-
siones articulares en cada miembro;-

3°) las producidas por enfermedades invalidantes que pueden agudi-
zarse con la deamb"ulacion media que una persona normal pueda
sefectuar durante IjS actividades de la \.ida diana;



4°) las provenientes de amputaciones en los miembros uni o bilatera-
les por encima del tobillo. Las afecciones invalidantes de los
miembros inferiores, que condicionan incapacidad funcional de ca-
racter permanente uni o bilateral, deberian ser superiores al SESEN-
TA por CIENTO (60%) (sic) de la capacidad locomotora, como conse-
cuencia de un dafio en la salud."

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

Ley 20.923 (empleo para discapacitados)

"Art. 1°: Se entiende por discapacitado a todo aquel que, por razo-
nes de accidente, enfermedad congénita o adquirida, posee una ca-
pacidad distinta, fisica, psiquica, sensorial o social, permanente, pe-
riédica o transitoria, por lo que el discapacitado es un individuo po-
tencialmente apto y puede Lener, en determinados aspectos, capaci-
dad menor, igual o incluso mayor que otros individuos." 19

Espacio aparte merece la "Ley de Proteccion Integral del Discapaci-

tado” m promulgada en marzo de 1981, que consta de vientinueve articu-
los, entre los que consigna:

Ley 22.431

"Art. 2°: A los efectos de esta ley se considera DISCAPACITADA (sic)
a toda persona que- padece una alteracion funcional permanente o
prolongada, fisica o mental que en relacién con su edad y medio so-

cial implique desventajas considerables para su integracion familiar,
social, educativa y laboral."

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

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

Mientras q.llr;m.lm.d.lﬂlm.ﬂn.tf,.ﬂ:ﬂ.‘lﬂ...), se hablé del Afio Interna-
cional de los rriipedidos o de los Minusvalidos, 1 (Arge'iitiitli prefirio refe-
rirse a los " pacitados * Esta eleccioiiO es richosa ni arb ria,

B Idem 14
D picha ley, a pesar de sus imperfecciones, es un logro importante en la materia, en

nuestro pais. Fue reglamentada por Decreto 498 ce marzo ¢k 1983; entré en vigenda a par-
tir del 4 ck junio de ese ano.

N

sino que tiene una fundamentacion avalada por la Academia Argentina
de Letras.

Ya a principios de la década del '70 comenzo6 - usarse en nuestro-
pais el término "disc pac!tado" p a d ignar a los afectados de "inca-
pacidades" de cualquier tipo. Se dlfund10 de tal modo que en las 11 Jor-
nadas Nacionales realizadas por el entonces Servicio Nacional de Rehabi-
litacién, en Jujuy, en 1972, se adopt6 oficialmente el término y sus de-
sagregados: "discapacitados del aparato locomotor, discapacitados sen-
soriales y del lenguaje, discapacitados viscerales y discapacitados menta-
les". 21

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

El 21 de noviembre de 1972 el Instituto Nacional de Rehabilitacion
del Lisiado dirigié una consulta a la Academia Argentina de Letras la,
que se expidié favorablemente, considerando que "(...) si los especialis-
tas de esta (institucion, SNR proponen precisamente usar el término disca-
pacitado (sic) en lugar de lisiado (sic), es bueno escuchar sus argumen-
tos, que se basan en una filosofia de la rehabilitacion(...)". "No puede
negarse'" -agregan- "que la palabra lisiado (sic) esta ya cargada de
una connotacion negativa para el enfermo y para la sociedad en que vive.
El término discapacitado (sic), en cambio, procura sugerir que si el indi-
viduo esta limitado en algiin aspecto, lo ‘importante es subrayar aquellos
en que no lo esta". 2

La Academia Argentina de Letraseconsidera ademas que el neologis-
mo "disca'pacitade’' estd blen constituido, segin los elementos que lo
forpan:

. pr_efijo, del grie o, que ind ca algo dificultoso, pe!lurba-\
do. Sugiere la idea de anomalJa y no 1Imphca algo totalmente negativo. |

"capacitar”: verbo que figura en el diccionario de la Academia Es-4
paiola, definido como: "hacer a uno apto, habilitarlo para alguna !
cosa'. )

Resumiendo: "(...) las demas palabras que suelen usarse: (invdlido,
fisiado, dismin. uido) (sic) implican la negacion de algo; discapacitado
(sic) sugiere s6lo una diferencia. El discapacitado es un individuo poten-
cialmente apto; puede tener, en determinados aspectos, capacidad me-
nor, igual e incluso mayor que otros individuos". 3

Se decide en principio acéptarlo, esperando, para adoptar una re:;J-
lucién definitiva, la "difusién", futura del término.

Pasados cinco afios (1977) de la primera consulta (noviembre de
1972), la ahora llamada "Direccion Nacional de Rehabilitacion" la reite-

» 2 para mayor informacion véase d Trabajo presemado al VIl Congreso de Re. abili-
tacion, Direccién Nacional ce Rehabilitacion, 1977. .

2 pcademia Argentina ¢g¢ Letras, Boletin, como XLII, n° 16S-166, diciemare de
1977, pags 4356

23 Boletin..., ob. cit., pag. 436.
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ra, manifestando interés por emplear el término durante el "VII Congre-
so Latinoamericano de Rehabilitacion".

La resolucion de la Academia expresa en sus parrafos finales: "Co-
mo en los cinco afios transcurridos ha podido verificarse que e uso del
término se ha afianzado, sobre todo entre los especialistas -quienes si-
guen considerandolo necesario, como lo prueba la misma consulta-, es-
to Academia considera definitivamente aceptable el empleo de la palabra
DISCAPACITADO":U (el subrayado es nuestro).

3) Seleccion de términos

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

Como denominacion general, y a los efectos de la difusion y con-
cientizacion, & -por ahora- tal vez la mas adecuada y abarcativa en
tanto designa a la persona que posee, en més 0 en menos, una capacidad
distinta de la comun, y pone de manifiesto la posibilidad de desarrollar
otras capacidades.

No obstante para el especialista, considerando los diferentes aspec-
tos e un proceso explicativo de la "minusvalia" (lo organico, lo indivi-
dual, lo social), es fundamental tomar en cuenta las apreciaciones de la
"International Classification of Impairments, Disabilities and Handi-

caps" (1980), publicada por la OMS y realizada después de arduos traba-
jos de expertos. 5

2, Boletin..., ob. cit., pag. 437.

5 La obra ha sido redactada y publicada originalmente en inglés. Se trabajo en ella
durante la década del '70. Surge como el intento de superar la Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIEJ, en cuanto ésta establecia un modelo que no refleja adecuadamente
"toda Ia gama de problemas que hacen que las personas entren en contacto con un sistema
de asistencia sanitaria". Muchos son los especialistas que se interesan y presentan sus traba-
jos, hasta que en 1972 la owms invita al doctor, Philip Wood, de Manchester (Inglaterra) a
que estudie la posible reduccion de las propuestas. Con la intervencion del profesor Gros-
siord y el Ceritro de Paris se realizaron clasificaciones, separadas, de deficiencia y minus-
valias, difundidas en 1974. Contribuyeron a su perfeccionamiento instituciones e.orno: la
International Continence Society (Eric Glen), International Council of Ophthalmology
(August Colenbrander), International and European Leagues againt Rheumatism (Philip
Wood), International Socicty for Prothestics and Orthotics (Héctor W. Kay, fallecido).y
Rehabilitacion International (K. A. Jochheim), y profesionales varios. Se llevan a cabo
conversaciones entre la oMs y la o n y se resuelve encomendar al doctor Wood la tarea de
ordenar los comentarios y elaborar propuestas definitivas, las que son presentadas en 1975
en la Conferencia Internacional de Enfermedades, recomendandose su publicacién con ca-
racter experimental. En mayo de 1976, la 29 Asamblea de la oms, por resolucion wHA
29.35, se hace eco de la recomendacion y autori2.11 su publicacion, con "caricter e"perimen-
tal". Se aclara que la clasificacién adicional de deficiencias y minusvallas se editara como
suplemento, y no como parte integral de la CIE. En 1980 la oMs edita una version que es una
notable remodelacion de la anterior, gracias a experiencias aportadas por especialistas.

En 1982 se realiza en Madrid, Espafa, un "Seminario para e estudio de la version
castellana de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
de la OVB Y de sus aplicaciones” organizado por € Instituto Nacional de Servicios Sociales

52

Los términos en inglés son:

J) Jmpairment

2) Disability

3) Handicap

Actualmente s cuenta con una version castellana que ha sido prece:.
dida por valiosos antecedentes de traduccion. Estos ilustran -y a tal
efecto s exponen algunos ejemplos a continuacion- el interés por en-
contrar vocablos que reflejaran la realidad y tuvieran un sentido practi-
co.

a) Primeras traducciones

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

- En un trabajo presentado por la Direccién Nacional de Rehabili-
tacion de nuestro pais26 ante el VIII Congreso Médico Latinoamericano
de Rehabilitacion de Guatemala (1979) hay una referencia a los trabajos
de los doctores Wood y Bury sobre "Clasificacion de la Discapacidad”" y
"La discapacidad en la sociedad", respectivamente, bases y antecedentes
de la "International Classification...". Los autores argentinos traducen
alli los términos como:

1) Dafio

2) Discapacidad

3) Desventaja

- En una publicacion de las Naciones Unidas (1981) sobre la In-
tegracion de los impedidos_en la vida de la comunidad27 la traduccion es:

(INSERSO) v la Secretaria de Rehabilitacion Internacional, de Espafla. Alli se presenta la ver-
sion castellana preliminar como documento de trabajo para ser sometida al atirfo,is de los
expertos convocados. As!, al esfuerzo inicial de traductores y técnicos del 1NSE!tso se suma-
ron las opinione de importantes ellpertos de Latinoamérica (entre ellos: Alicia Amate de
Esquive!, de la Argentina; Valerie Towsend, de Colombia y José Arvelo, de Venezuela) y de
Espal\a, lo que permitié la obtencion de la version castellana final de reciente edicion.

(Nuestro ajradecimiento a la doctora Amate de Esquive!, quien nos facilit6 e acceso
a esa version preliminar, lo que permitid, en su momento, contar con una fuente inédita y
muy valiosa para el curso de esta investigaclon.)

16 Vease A. Amate de Esquive!, M. E$cudero y V. w _Greppis, Rehabilitadén: su evo-
lucién, 1979.

Z Nacion Unida, Integf'licion de los Impedidos en la vida de ko comunidad, Nueva
York, 1981, Doc Es.\, 111
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1) Deficiencia

2) Incapacitacion

3) Impedimento

-En un 114/orme del Comité de Expertos de la OMS en Prevencién
de Incapacidades y Rehabilitacion {OMS; 1981)21 se adoptan:

1) Deficiencia

2) Incapacidad

3) Minusvalidez

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

+ Esta carta fue aprobada por la Asamblea de Rehabilitacion Interna-
cional tras su consideracion por el 14 Congreso Mundial en Winnipeg,
Manitoba, Canada, el 26 de junio de 1980: es, en esencia, una declara-
cion de consenso sobre medidas que tienden a la proteccion de los de-
rechos y responsabilidades de todas las personas, discapacitadas o no. En
la primera parte, con el titulo de "Conceptos Fundamentales", expresa:

"1 - El texto de la Carta emplea los términos "deficiencia" (im-
pairment), "discapacidad" (disabi/ity), y "minusvalia" (handicap),
como son definido por la Clasificacion Internacional de Deficien-
cias, Discapacidades y Minusvalias (International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps) de la Organizacion Mun-

dial de la Salud, a saber:

Deficiencia: "Cualquier pérdida o anormalidad de la estructura o
funcion psicol(’)gica, fisioldgica o anatomica". .
Discapacidad: "Cualquier restriccion o carencia (resultado de una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la misma
forma o grado que la que se considera normal para un ser humano".
Minusvalla: "Una desventaja para un determinado individuo, como
consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que limita o impide
la realizaciéon de una funcidn que es normal (de acuerdo con la edad,
sexo y factores sociales y culturales) para dicho individuo". 2

Las opciones de la traduccion castellana se consignan al final de la
publicacién, en "Notas sobre la terminologia el11pleada", donde se expli-
ca que se planted una serie de posibilidades entre las que se opto por
los términos ya indicados.

Los términos posibles eran:

B QVS « Informe del Comité de Expértos de la QMB en Prevencion de Incapacidades
y Rehabilitacién, Serie de Informes Técnicos 668, Ginebra, 1981.

29 Rehabilitacién Internacional, Carra para los uilos ‘80, Instituto Nacional di: Servi-
cios Sociales, Madrid, 1982, pAg. 9.
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Jmpairment Jmpaired
Deficiencia Deficiente
Menoscabo Menoscabado
Limitacién Limitado
Impedimento In}pedldo
Disminuciéon Disminuido
Lesion Lesionado
Lisiado
Invalidez Invalido
Trastorno Trastornado
Alteracion Alterado
Anomalia Andémalo
Defecto Defectuoso
Disability Disab/ed -
Incapacidad Incapacitado
Discapacidad Discapacitado
Impedimento Impedido
Inhabilidad Inhébil (Inhabilitado)
Handicap Handicapped
Minusvalidez Minusvalido
Minusvalia
Invalidez Invalido JO

Fundamenta la opcion explicando mds que nada por qué se rechaza-
ron los otros términos:

''Deficiencia/Deficiente

"Para ‘impairment' no se ha optado por '. gscah, enron del?
inusual de su adjetivo 'menoscabado’, dectdiendose mclwr el ténm-
no deficiente por lo generalizado de su uso, aplicado aden:ids_a todo
tipo de deficiencias (fisicas, psiquicas 0 mentsfes y ngonales): Im-
pedimento tiene el inconveniente de que podna-aphcarse también a
'disability’, dadas sus onnotacione fu cionales, y_'disinuc6': es
menos omnicomprenslvo que e clencla. El térmmo defec.01tle-
fectuoso' se presta a equivocos por las connotaciones morales que
reviste, y no es manejable en su forma adjetivada".

“Discapacidad/Discapacitado .

"La opcion en favor de estos términos se basa en ye s n suficiente:
mente abiertos. el preflJo ‘d-s’ alude a una alteracion m absoluta m
de todos lo aspectos de la persona. El prefijo ‘i’ nos parece mas
totalizante y peyorativo, pl lo cual no nos ioclinamos al término

B Rehabilitacion Intcrnacional, Carra..., oh, cit., p;lg. 37,



'incapacidad'. El inconveniente de la relativa neologia de 'discapaci-
dad' y 'discapacitado' creemos no es tanto, pues ya se venia usando
aunque poco, Y, en cualquier caso, & una cuestion de tiempo y habi:
tos {por ejemplo el término 'minusvalido' no s usaba antes de 1970
y ahora s¢ ha generalizado)".

"Minusvalidez o min'usvalia/Minusvilido

"Creemos que el uso de estos términos solo se justifica a nivel de
‘handicap’ Y ello por ser menos totalizante que 'invalidez'
'invalido'. De hecho serian inexactos y peyorativos si s usaran a ni-
vel de 'disability’. Usados para traducir "handicap’ y 'handicapped’
son vélidos, puesto que traducen bien la situacion de desigualdad so-
cial, consecuencias sociales y ambientales de la discapacidad, etc.
Entre minusvalia y minusvalidez creemos que es més castellano op-

tar por minusvalidez, pero en ultima instancia ambos términos
pueden servir". 31

En sintesis la opcion es:

- Impairment = Deficiencia

- Impaired = Deficiente

- Disability = Discapacidad

- Disabled = Discapacitado

- Handicap=— Minusvalidez/Minusvalia
- Handicapped = Minusvalido

b) La clasificacion internacional de deficiencias, discapacidadesy minus-
wallas32 -

La version castellana, realizada y J)Ublicada por el Instituto Na-
cional de Servicios Sociales de Espail.a {INSERS0) es producto de la cuida-

31 Rehahilitacién Internacional, Carta..., ob. cit., pag. 37.

2 Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERs0), "Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, Manual de clasificacién de las consecuencias
de la enfermedad”, Servicio de Publicaciones del Ministerio de Trabajo y Segur,idad Social,
Madrid, 1983. Consigna la siguiente aclaracién: "Publicada para ensayo de acuerdo con la
resolucion wHA 29.35 de la vigesirnonovena Asamblea Mundial de la Salud, mayo 1976".
El valor de esta obra es muy elevado y muchos son los esfuerzos invertidos. Uno de sus
principales gestores se ha planteado:

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

"I) La justificacién cientlfica de la preocupacion por las consecuencias de la enfer-

medad.
"2) Los conceptos por medio de los cuales cabe apreciar esas consecuencias.
"3) El desarrollo histérico de los datos sobre afecciones crénicas e invalidantes.

"4) El valor de esa clase de informacion para la gestion en sus aspectos de planifica-
cion y evaluacion.
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dosa revision de una version preliminar hecha, entre otros, con los si-

"Lograr una traduccion castellana aceptable también en Améri-
ca Latina. _ o )

"Reflejar €l espiritu de la Clasificacion de_referirse a consecuen-
cias de la enfermedad y no a una lista de adjetivos para encasillar a
las personas. {-) ) L

«Respetar ¢l criterio de la OMS de optar siempre por el térmir.o
menos Mmédico y méas accesible a otras disciplinas{...)" B

Dicho manual parte de considerar que, segin la experiencia, "(* )
los principales acontecimientos en la evolucion de la enfermedad (croni-
ca) son los siguientes: o

" (1) Algo anormal ocurre en ¢l individuo {...)

"{Il) Alguien se da cuenta de lo que ocurre{...)

"(111) El rendimiento o la conducta del individuo pueden verse alte-

rados como consecuencia de esa toma de_con01e_nc1a{~) '

"(IV) O bien la propia toma de conciencia, o bien el cambio e ta

conducta o € comportamiento a que da lugar, pueden colocar al m

dividuo en una situacion de desventaja en relacién_con otros, ad-

quiriendo asi la experiencia uma_ dimension so .al".

Es decir, (1) un individuo sufre alguna alteraclon, alguna anor ah-
dad o su organismo, innata o adquirida, ylas causas de esa anormalidad

fla etiologla) dan lugar- a cambios en la estructura o funcionamiento
del cuerpo (la patologia). Dichos cambios pueden hacerse evidentes 0 no.
En o primer caso, podemos hablar de "manifestaciones"”, que los médi-
cos mencionan como "sfntomas y signos". .

Precisamente éstos son los componentes del modelo clinico de enfer-
medad, que no agota ia situacion real pues no considera las consecuen-

cias que acarrea, segin VEremos.

Al manifestarse el hecho patologico (11) (exteriorizacion), €l afecta}-
do, e médico o algin familiar o allegado se dan cuenta de este "aconteci-
miento", lo que no siempre se logra con facilidad. De uno u otr modo
individuo toma conciencia de su enfermedad {la que es preludio de una
deficiencia). ‘ o

Ello {Ill) generalmente afecta el comportamiento del 1nd1v151uo,
quien objetiva - experiencia o bien adopta una serie de pautas segun lo

"5) La aplicacién de los planes de clasificacién propuestos”. En Philip H. N. Wood,
"Apreciacion de las consecuencias de las enfermedades: La Clasificacion Internacional d
tipos de deficiencia, incapacidad y minusvalidcz", en cronica di la oms, 34, 1980, pag. 404.
(Obsérvese que ain no se empleaba el titulo aceptado como version castellana.)

33 INSI.Rso, Clasificacién'.., pag. 23

34 INSERSO, ldem, pags. SS/56.
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expe.

V) pone al ;gividuo en

. I's actitudes
comunidad ado;ta con respecto a 1 ex;; tencia €& mismo. Ello c((l,llllztli?
€ qu: podemos depominar

» son los que esta
modelo de enferme-

ciones propias de cada parte del cuerpo; por el,lo tjende a ser una noci(?n
algo idealista, que reﬂe]a-una posibilidad en términos absol_utos..La dis-
capacidad, por el contrario, se refiere a actividades comple].as o integra-
das que se esperan de las personas o del cuerpo en conjunto, como
pueden ser las representadas por tareas, aptitudes y conductas". Jl

"M/NUSVALIA: dentro de la experiencia de la salud, minusvalia es

una situacién desventajosa para un individuo determinado, conse-

cuencia de una deficiencia o de una discapacidad que limita o impide
el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de su
edad, sexo y factores sociales y culturales)". (...)

"En este concepto hay tres caracteristicas importantes que deben te-

nerse presentes:

" (1) Se concede un valor a la desviacion de una norma estructural,

funcional o de actuacidon, bien por parte del propio individuo o de

sus semejantes en el grupo con que se relaciona.

"' (11) La valoraciért depende de las normas culturales, de tal mane-

ra que una persona puede ser minusvalida en un grupo y en otro no:

tiempo, lugar, status y rol son todos ellos elementos con los que hay
que contar.

" (111) De primera instancia, la valoracion suele ser una desventaja

del individuo afectado.'J’

El sustrato de esta "Clasificacion" ha sido la posibilidad de re-
gistrar la interrelacion entre el individuo y su entorno, de.tal forma que
se puedan apreciar sus capacidades. Fue concebida, ademas, teniendo el
cuenta las circunstancias en que probablemente puedan hallarse las per-
sonas con alguna discapacidad, circunstancias que los llevaran a una "si-
tuacion de desventaja" en relacion con sus semejantes de acuerdo con las
normas sociales vigentes. El esquema propuesto no es exhaustivo y se li-
mita a los roles sociales basicos considerados como "las dimensiones mas
importantes de la experiencia de hallarse en- desventaja". Son ellos:

" (1) - Orientarse en relacion con su entorno y poder responder
ante sus exigencias.

"(Il) - Mantener una existenda independiente en relacion con las
necesidades fisicas mas inmediatas de su cuerpo, inclu-
yendo entre ellas la alimentacion y la higiene personal.

"(111) - Desplazarse eficazmente dentro de su entorno.

"(IV) - Ocupar su tiempo en la forma que es normal para su sexo,
edad y cultura, dentro de lo cual se incluiria el tener una
ocupacion(...) y el poder realizar actividades fisicas como
el juego y otras formas de diversion.

" (V) - Participar y mantener relaciones sociales con otros.

"(VI) - Conservar la independencia y la actividad socioeco-

3 jdem.

D Idem.
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némica por medio del trabajo o la explotacion de las
posesiones materiales, como pueden ser los recursos natu-
rales, el ganado o los cultivos"."

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

"La minusvalia  caracteriza por una discordancia entre la ac-
tuacion o e status del individuo y las expectativas del grupo concre-
to al que pertenece. La desventaja se acrecienta como resultado de
su imposibilidad de adaptarse a las normas de su mundo. La minus-
valia es por ello un fenomeno social, que representa las consecuen-
cias sociales y ambientales que se derivan para el individuo por el
hecho de tener deficiencias y discapacidades. La esencia de una valo-
racion negativa por parte de la comunidad es la discriminacion, pero
sin embargo el concepto es esencialmente neutro por lo que se refiere
a sus origenes (...)". 4l

En funcién de estos conceptos se establece una clasificacion de las
consecuencias de la enfermedad que puede tener, con el tiempo, una no-
table utilidad aunque -como ya dijéramos- es susceptible de continua
revision.

III. Elementos del discurso sobre las personas con discapacidades

Si bien el propdsito de este capitulo es definir d sujeto de la accion y
analizar los alcances del concepto, quedaria incompleto si no nos detu-
viéramos en algunas observaciones .que consideramos de vital importan-
cia.

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

Son ellos:

1) Algunas palabras que generalmente s incluyen en e discurso

sobre estas personas (a) y (b).
2) La autodefinicion de las personas con discapacidades.

) Dado nuestro interés en acordar términos neutros, librados de
prejuicio y no peyorativos, debemos cuidar también 'la eleccion y d
empleo de palabras que complementan lo que s predica sobre las "per-
sonas con discapacidades". Es bastan e comtn, aun entre especialistas,

4idem, pag. 72.
4] idem, pag. 60.
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caer en contradicciones €OMO las que se citan a continuacién. Lo mismo
sucede en la confeccion de pl ne Yprora_s. .

Nuestra propuesta N0 & mdlcar que termmos usar sino despertar la
necesidad de reflexionar sobre ellos, para que su empleo no sea azaroso o
arbitrario. ) ., .

El curso de nuestra investigacion nos ha permitido detectar dos ter-
minos de este tipo, los que. designan: 42

a) a las personas que " o tienen disc pacidades" .

b) al prpceso que genéricamente podnamos llamar de ".igualaclon
de oportunidades de desarrollo personal" entre los miembros de
una comunidad.

a) Comtnmente, cuando -alguien se refiere a los "disc pacitados'.' o
a las "personas con discapacidades" y establece las semeJanzas o dife-
rencias que tienen con el "resto" de "la" comunidad en general, o de
"su" comunidad en particular, echan mano de ciertas palabras para de-
nominar a "ese resto". Es frecuente leer. o escuchar expresiones tales co-
mo "los normales" o "las personas sanas" o "los que no tienen defec-
tos". Indirectamente, y las mas de las veces ignorandolo, han equipara-
do a "personas con discapacidades" con "anormales o no normales",
"enfermos" o "defectuosos", respectivamente.

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

b) El otro caso es el que revela la falta de luz en ciertos términos cita-
dos alternativamente, equiparando "rehabilitacion", "readaptacion",
"reintegracion';,- "integracion", "normalizacion", etc., sin precisar ha-
cia qué o hacia donde se conduce al individuo presuntamente "excluido
del sistema". Parece deducirse que se intenta "volver a adaptar", "voi-
ver a integrar" o simplemente "introducir" a personas con discapacida-
des en un sistema social al que, por tener capacidades diferentes, dejaron
de pertenecer. 43

2) Un elemento importante para tener en cuenta es la propia defini-

.42s: recomienda consultar: "Disability Prevention and Rehabilitation", Report of
thes'WHO Expert Committee on Oisability Prevention and Rehabilitatio_n, Technical Re-
ports, Series 668, World Health Organization, Ginebra, 1981. AJli el Com1t de Expe os en
Prevencién de la Discapacidad y Rehabilitacién recomienda revisar unas le ¢ térmm?s Y
conceptos con relacién tanto al proceso de discapacidad como al de rehab1btac16n. Sostiene
que "(...) aunque no existe un conjunto ideal de definiciones y es improbable que se dee
sarrolle alguno, el uso de definiciones operacionales (de los_siguie tes rynjpgs) dee sr
encarado” (pag. 8) Cita a continuacién: el "proceso de  discapacidad , P rcvenclon <€
la discapacidad", "rehabilitacion”, y “participaciéon e«de la commdad en la
rehabilitacién”. Esto reafirma la necesidad de clarificar no sélo un térmmo central simo
1quellos implicados que conciernen a la gestacion de ideas sobre el tema.

4B Volveremos sobre el particular en el cp. 1V.
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cién que de si mismos y de su situacion hacen las personas con discapaci.
dades. 4

Acertadamente, Mildred Blaxter dice:

"Para él (la persona en vias de rehabilitacion) la anica realidad es su
propio concepto de la situacion. Su comportamiento dependerd de
c6mo se autodefina”. 4 (El subrayado es nuestro.)

Es decir, en todo proyecto de accion la participacion del beneficiario
debiera ser -pues de hecho asi resulta- de suma importancia. Lo trans-
forma de objeto en sujeto activo, permite enriquecer el proceso con el co-
nocimiento de sus auténticas necesidades y a la vez favorece un apro-
vechamiento mas consciente de los beneficios, pues él mismo contribuye
a obtenerlos superando asi la situacion de desventaja.

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

Inte esa grandem_ente ¢ el concepto que la persona con discapa-
cidades tiene de la "sltuaclon" como de si misma.

El primero permite conocer la cosmovisién que se ha formado de la
situacion, "su propia filosofia". Permitird descubrir qué pautas o crite-
rios lo orientan.

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

La experiencia nos ha mostrado que la gama de autodefiniciones es
amplisima, desde la autocompasion hasta los sentimientos de omnipo-
t2cia que a gceg Surgen como mecanismos de estancamiento o supera-
clon, respectivamente.

Hemos obsCIVado que por mas depurados que sean el témino y el con-
cepto con que se maneje tanto el profesional como el allegado a una per-
sona con discapacidades, de poco sirve si no se lo confronta con la propias
definicion del interesado.

. Ademads, sabemos que las definiciones influyen sobre el comporta-
miento y no sélo son producto del mismo. Es necesario conocer 14 defini-

Se it8: en Econo la y Minusvalla, INSERSO: Madrid, Espana, 1982: "Hay tres ca-
tso nas de vallables mlluyen en el curso de la discapacidad y en el potencial de rehabi-
btack del mmvih o, asaber: las caracteristicas de las deficiencias, kI definicion del me
nusvaltdo de la situacion)’ el entorno en que se desenvuelve (famifia salud centro de trabo-
Oy pos bilidades de mercado de trabajo) y la naluraleza de los ser;icios qe se ofrecen. La
mteracclon de todas (sic) estas variables determina la presenciay la gravedad de la minusvae
Hadebiendo reflejarse cada una de estas variables en la estructura de los servicios y presla-
Qon en favor de o minusvalidos", pag. 57, sintesis de Saad Nagi: Disability and Rehabi-
luat!on: legal, Cl,m¢al and Self Concepts ond Measurements, Columbus, Ohio Slate, Uni-
vemty Press, 1969 (el subrayado es nuestro). )

& Mildred Blaxter, Las etapas de la rehobilitacion INSERSO, Min isterio de Sanidad y
Seguridad Social, Madrid, F.spalla, 1976, pag. 31. !

62

¢'6n que las "personas con discapacidades" hacen de si mismas porque
e éste, el plano e las ideas y de las concepciones, uno de los puntos de
partida de la acclon.

1V A modo de conclusion

Hemos planteado las principales razones que nos impulsan a !a clari-
ficacién conceptual, demostrando asi un interes que excede el rigor se-
mantico. o ) )

Al pensar n el uso cotidiano (!e. un término es importante que este
implicito el reconocir,nient de ; eticid ad de la pers na papap. y de la
trascendencia que 1a actualizacton contmua de su soclablhdad-tiene para
su crecimiento personal.

En este sentido, es dable reconocer que el e!npl.e(-) de la palabra * _dts-
capacitado” en nuestro pais, en tanto indic-a "individuos con capacida-
des en mas o en menos diferentes...", significa un avance notable. 'Reco-
noce la integralidad del hombre al indicar un "con;ur}to" de capacidades
que, al ser alternativamente desarrolladas, pueden impulsar su normal
insercion en el medio social al que pertenece. o )

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

"Cuando se intenta aplicar el concepto de discapacidad hay que te-
ner mucho cuidado con la forma en que se expresan las ideas. Como
se refiere especialmente a las actividades, la discapacidad tiene rela-
cion con lo que ocurre -l1a practica- en un sentido relativamente
neutro, mas que con lo absoluto o lo ideal y con cualquier juicio que.,
se pueda hacer al respectofDecir que alguie n tien ua discap cidad
es manténer la neutralidad', ya que son posibles d1stmtos matices de
interpretacion en relacion con su potencial. Sin embargo, las afirma-
ciones formuladas en el sentido de lo que alguien es en vez de lo que
alguien tiene, suelen ser mas categoricas y negativas. Por eso, cuan- \
do se habla de que alguien ‘estd’ discapacitado, como si con ello se
hiciera una descripcién convincente de este individuo, se corre el pe-
ligro de resultar ofensivo: y de crear un estigma".4

Aunque la altima observacié es discutible en sus alcances, resulta
interesante reflexionar sobre ello. Nos parece acertado sintetizarlo en Ia
expresion persona con discapacidades, en la medida en que se acentiia e!
primer término (persona) y se sefiala, se indica o se informa que la misma
posee una/s discapacidad/es, siendo ésta/s una "'restriccién o ausencia
de la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del mar-

INsi11s0, "Clasificacién Intern ciono/ .. ", ob. dt., pag. 59.
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- e v ST ta—, 10w ali>ah, i sel hin'l4h5". EI{/‘ Xtérrhmos sen-
cillos, tiene capacidades diferentes o simplemente "otras" capacidades.

Insistimos en que no debe pretenderse el descubrimiento del "térmi-
no" unico y, mucho renos, eterno.

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

En lo que respecta a la investigacion y a la comunicacion especializa-
da, particularmente en lo que se refiere al disefio e implementacion de
servicios de atencion y promocion de las "personas con discapacidades”,
tomamos como imprescindible la secuencia de las consecuencias de la en-
fermedad. Diferenciar lo organico, lo personal y lo social a los efectos de
pensar un proceso rehabilitador, nos parece fundamental.

Los términos "deficiencia", "discapacidad" y "minusvalia", los
conceptos y la clasificacion a que dan origen a pesar de la provisoriedad a
que estan sujetos, son un aporte contundente. Y lo son mas alla de po-
sibles desacuerdos como e que a nuestro entender genera la palabra "mi-
nusvalia", no obstante las razones expuesias en el Manual.

Sociologicamente, la nocion de situacion de desventaja que subyace
en dicha secuencia puede ser la fuente de ricas explicaciones para
comprender mas acabadamente las posibilidades de integracion y partici-
pacion plena de personas con discapacidades, haciendo la salvedad de
que hay diferentes maneras de evaluar la desventaja: segin el afectado,
por sus allegados y por la comunidad. 47

Pero los términos, en Ultima instancia, son cristales a través de los
cuales se deben visualizar situaciones reales, dadas en un tiempo, un es-
pacio y un ambito cultural definidos.

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

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

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

Su base debe ser la experiencia, la observacion, la sistematizacion y
la abstraccion del dato, del fendmeno. La auténtica finalidad es la pro-
mocion del "hombre", su "integracion plena" y la posibilidad - e n este
caso a través de un mensaje claro- de tender a la supresion de desventa-
jas de todo tipo.

4]vtase: jnserso, "Claslfica_cion Internacional... ", ob. cit. pag. 47.
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cidades ' y
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12. - Las cifras
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) ;a uir?u Je LLe, n:ificacior: ue pers.Jnas aml discl,, >JJcidcdes. Algu;,a:;
re/t.rej,,ci.;s 111t:?;t,acionales

cr. d opitulo tnt-Irio: s Ita tratado :1 pr,)lilr'ma de!: deJ;Jicacion
sonceptul.<l, se:).il:>J", como una de la;, tare>"; mas urp.Inte.; cl te;110 de la
problem:'uic..i j.! b di.,c:1plcidad.

No ocupiircT!10s ahora dc una segunda tare:i, qu:: surge csl1lz frnto
U; 1: posibi'itlad d Jis..:ifar un siste,aa e atributos o codito que r:icilite
»i Te.conceiriiel;to objeti:o d! aquelbs plr.;onas afo:tadcls, su da:.ifica-
cion y comix:rahilidaci. E; decir, una labo, m.is operat]"7.:

— laJe contar a odos :qul.llos que poseen los atributos precisados en ¢
C,,C pto;
— = de conl-'rlo.J e.,pacialme-nte y ver +'lw10 se distribuye,1;
I, u, ,ouar,'os 2sj.reiaimyet.e ;- comp.lrN ias cifi-Is evoluftr:ar.lentc;
— la de co;1!r."us es;iacialmenre, compa,-ar .::I'Oluiierji:lent,: sp mir,:éro y
,:sr.;.,ar sus nece:;idades;
lcceter : ...

Su sent:do, comno ex.,;,ondremes al finctl de( cr.pi.ulo, no s simple-
,nent .d de barajar cifras mas o menos e;;timativas, ma:; ;, menos exoec-
tas, sino el de posee, herramit':ntas que permita;., evaluar y | jro-izar 1 ur-
geneb Clelas acdone  a encarar.

i»jos hemos preguntadc ci:dles son las modalid&Jts méas cumun..:s de
impleme, Itacion de cse p-oceso f cufjl e, su ..stado de :;.vanct en la Ar-
gentina. Ll primera pregunta ;tos condujo " r strear algunss expericn-
«jas inte;nacionales, lo que p rmiti6 establecer an marco general !').ira in-
terpret:1r mas acab:>Jamente la situecion naciom,l.

La sel;l:nda, qui! cpnstituy la méJula del capitulo, nos 1k: 6 a re-
componer algunos antecedentes hi:;toricos a tr:.vés de fuentes censales a
partir de 1869, y a revisar aquell:1.S iniciativas de significacion que actual-
menk se estan llevando a cabo en la Argentina.

Finalmente, y en funcion del andlisis y la reflexion de lo anterior, se
exponen algunas sugerencias que, rartiendo del conocimiento de la reali-
dad misma, apuntan a mejOlaila.
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- Algunas referencias internacionales

Dado que las limitaciones
tante comun s, Ia d¥fusten de este tipo de dstos no tiene alcances m

vast?s; de ahi q e no resulte facil dar m4 i
[ mas que con cifras
maclones aproximadas. 1 Eeneqies Oest

Comunmente se d!ce ue el diez por ciento de la poblacién mundial

padeced. alg a deficiencia, pero contar con el relato de la metodolooi
de cuantific cion_ aparece mis bien como una excepcién. w

. A contmuaclén se exponen algunos intentos de varios
c“ndose -en quellos casos donde la informacién
ma en que arribaron a los datos numéricos.

- Espaiia (1977):t e la necesidad de obtener datos concretos a fin
dTe calcula: las consecuencias econémicas de su sistema de
glal, especialmente en lo que atafi a ciertas prestaciones

personas que_s fren graves "discapacidades", se wfilizaron todos /os
métodos estadis icos: ce'"lo parcial, encuesta por muestras, ellcueslas

por hogare en ciertas .oo10nes Y una estimacion .
las prestaclOnes por "incapacidad”. j t basada en el registro de

N lLOS datos obtenidos, simplificados, son los que figuran en el cuadro

palses indi-
lo permitié-- la for.

seguridad so-
que se conceden

1En este caso, como en los de los Palses

términos empleados originalmente. que siguen, se transcriben, entre comill, s, los

ZSe consult6 "p blacion j i

3 incapacit : : S

nografia N* 8, Servicio de Publicgciond/ d(:e F':ims:' Ei)stimB{J(()incS ;uantltatlvas". Mo-

Madrid, 1979. De alli s extrajo e cuadro que e, Simphficade. e rd2d Social
AL ¢ alll s gltransc be, 5 i g

escribe "incapacidad”, "incapacitadOS",qusa aenel infori}é" (;:rl;gics;ilo Lo
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de un trabaJ-o de cuantificacion son bas.

Cuadro N° 1

Espaiia: datos para 1977 (Discapacidad)

’I’ipo de "incapacidad" (5ic) Numero de  Porcentaje de

impedidos todos los
(sic) impedidos
(sic)

1. "Incapacidades" fisicas (defece

tos de los 6rganos de locomocion) 442.385 39,8

2. "Incapacidades" fisicas distintas de

las de locomocién (respiratorias, car-

diovasculares, neurologicas, etc.) 238.801 21,5

3. Ciegos 59.563 5.4

4, Mudos y sordomudos 63.255 5,7

5. Personas retrasadas mentalmente 258.995 23,3

6. Personas con paralisis cerebral 48.235 4,3

Total 1.111.234 100,0

Fuente: Véase la nota 2 (no figura titulo)

En los grupos 1) y 2) -"incapacidades" fisicas- se consideraron
solamente a las personas con incapacidades graves que requieren servi-
cios o prestaciones especiales; en el grupo 3) -ciegos-, solo las perso--
nas con una visiéon inferior a 1/20; en el grupo 4) -mudos y sordomu-
dos-, se tomé a personas con una pérdida de la capacidad auditiva airee
dedor del limite de 75 decibeles. En el grupo 5) -retrasados mentales-,
la cifra fue obtenida combinando el nimero de personas con un grave
retraso, cociente de inteligencia (CI) inferior a 50 (151.404 personas), con
el nimero estimado de personas con un CI comprendido entre 50 y 70
(107.591 personas). En este estudio, el porcentaje de "incapacitados" en
relacion con la poblacién total espaftola (36.542.000 habitantes en 1977)
fue de 3,040!0. Es evidente qgtie el calculo estivo circunscripto a discapaci-
dades graves y que ciertos tipos, en particular las deficiencias mentales y
otras enfermedades cronicas, requerian una encuesta mas a fondo.

- Reino Unido: segiin una estimacion realizada en 19743 el 78"1o0
de la poblacion sufria algin tipo de "invalidel" (sic), mientras que el 37

o 3 Informe de un Grupo de Trabajo sobre capacitacion pata la labol social con impe-

didos, Documento N°® S, Come10 Central de Educacién ) Capacitacion en Labor Social,
Londres, 1974.

s
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esta "incapacitaJo gravemente". No se indic;i la base d I es ima.:ién ni
otra informacioa al respecto.

- Paists Bajos: d,itos publicldos n 1977 4 ponen de manifiesto que
s elsfitcié uni distiJ1cién di dvs categorias:

"incapacitados fisicos y S.!nsorios"
- "incapacitados mentales".

Se informa que en la poblacién de cinco afios y mas, alrededor del
8 7% ei& ea un grado mas o menos grande "impedida" fisicamente, lo
que rtprescnta mal: de un millén de personas. Los "retrasados mentales
de tipo medio ' comprenuen alrededor del 180 {250.000 personéls): 108
"retn.sad.Js mentales graves"; alrededor del 0,7% {100.000) personas.

No !lly precisiones respecto del método de obtencion de informa-
cl'n.

-BJ?r:1il:das: e Consejo de Rehabilitacion de BermudRs, creado en
febrero de 1974, llevé a cabo, como primer proyecto, "una encuestas pa-
ra obtener yla t!Stimaciénfiadle del niimero de impedidosfisicos en Ber-
mudus” ailn de "{...) acopiar datos. basicos y exactos que servirian para
planificar ¢ modo rncional y econdmico las decisiones con respecto a la
p--estacion de asistencia a los impedidos”. Se decidié considerar en la en-
cuesccl 5610 a los "impedidos" fisicos mayores de 16 afios, puesto que :1
Departamento de Eclucaciéon conocia ya a los men'ores de esa edad {la
;;oblacion <IScolar). Con respecto a las personas wn defectos mentales y
emojion::iles e resolvio "(...) que esta zona delicada requria una en-
cucsta por sepnrado con un enfoque y métodes diferentes". Debido al
pequ-ei'o niimero de habitante.; de Bermudas fue osible efectuar d censo
a toda la poblacién enviando por correo un cuestionario a cada hogar en
vez de utilizar la técnica de muestreo empleada en estudios similares o ha-
ciendo la visita domiciliaria. Los iesultacior, demostraron 4ue por cad
1000 persunal, entre 16 y 64 afios, 9 estan "incapacitadas" fisicamente,
milmtras ne la incidencia de las deficiencias fisicas en el grupo de edad de
mas de 5 afos es de 140 cada ICIO personas. Se eapecificu glle 78% de le
c:iisos de "inv..lidez" en los grupos de ed:xd avanzalla se deben a artritis y
i:Ipoplejia, mientras que la sordera y la ceguera son mas faecuentes en 'a
poi:Jlacion més joven.

S consideramos datos mas antignos (1960-i970) enemos ., segiin
llm encuc.,tu r<-alizad en 1968 en cinco de les seis Est.-dos de A ustta/!1:,
basad... en ent-evistas pe,'Sonales con una muestra Je; 1 Qbre la pobla-
cion, apro::imadr.mente 1.090."-0v personas, esto es, d 23] tle la pobli:-

4 Datos de Ivs Paises Bajos, Ministerio de A.untos Culturales, ,;creativos y BLnes-
tlr Socill, Rijswijk, Paises Bajos (FS. IJ. E. 1977).

'fhe Rehabilitation Council of Bermudas, "Rcport of;:; Survey of th'. nc<ls or the

T. Murdoch-Murhead, coordinador de Servicios para las person:i. de fabd Avanzada vlos
Incapacit:idos, mimeograu,,do, se!'tiembre de 1977,

10

q dni lsln e O weiiues i
edades Mas o menos cronicas, 1 ¢ :

: este nu;erV d 400 comunicd que este estado hmlta sus JCUJE
cias. De moao tro e de~ir, el %0k, aproximadamente, e toda la
dagfs 1 uge estlm ique padecii. "incapacitaciones" pequefias, gravs Y
poblaclon

6 . . .
muy g‘zv easicras die wanadd de 1965 ponen de manifiesto !l si[tuh:nte si-
tuacién Tespecto de riiversas enfermed'ldes causantes de una “me:>pack

c

dad".

clén, sufiia enferm

Cu.dro "2

Canadg - 1965 - Wisl:apacia:u:!)
T o & Pcrcencb bs[oje
Causas ¢ "incap2cidr.11" (sic,’ - m Btecl

(sic) - _ﬁic)

i 2,032,000 462
¢ tales ; emotiv.Js
Eﬂ?@nﬁmm?dgmas Yecircula ona:;, Heluslve en-
fermedades cerehro-vascubres (debido sobre todo a 75000 T
arteriosclerosis) . . 0 L
Enfermedades reumiticas — artr 1ls J f
Desdrdenes neurologicos, mchlve 0570 N
gﬂfﬁfﬁ cerebral 32300 \L7
esclerosis multiple y otra ’
l:nfennedadcsls ieiin.!n es 21894%8 8,7/
o 11700 03
distrofia muscula 176[((() e
Rt 587000 '33
RCegueraeuaSO m%nutglsiceglcm 137,000 31
Diabetes }Ilnellitus 1500 31
Total 43%9:1U0 1000

Fuente: véase b nota 1 (no figuri. ti.ulo).

La lectura d! estos casos permite concluir que la va'.iacioh dl,;lméto—
dos, los difcrent:!s términos y conceptos y bs jasificaclo nes emple das
dificultan la comparacion entre puises e invalida estudim: -'vnlutlvos,
pues incluso en un mismo pais, tn periodos sucesivos, gt;neralmen;e s
usan métodos y criterios distintos. _ . ‘

Es comun que los tipos de discapacidades evalu das sea diferentes.
en los ejemplos expuestos las cifras de los Pais.:s BaJos se refieren a todo

t Naciones Unidas, Comparative Study on LClislation, Organization and Admi-
nistration of Rehabilitation Services for the Disablcd" (STIES]\ 128).
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J imposibilid Pt Por el sistema :
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128 in, ovaciones Ysug re

{ode/ et mA Ly

discapacit, 4,
b

‘o queé cntenos,

i nsales

nsos,
de la poblacion ,fectada,
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' En sintesis, se traté de conocer la experiencia de una época, sm
\te8 y sus limitaciones, segun se reflejan en los censos.
Se eligieron éstos porque a pesar _de que algunos dic cionarios y ma-

.1 nuale consignan que los censos son listas de las personas o riquezas de

R pueblo © nacion7, su alcance va mas alla de l. simple enumeracion.

. Segiin fuentes especializadas:
By

-'El ccnS de poblacién puede ser definido como el conjunto de ope-

" acicines que consisten en reunir, elaborar y publicar datos demogd-

ficos, econdémicos y so ciales correspondientes a todos los habitantes
de un pais o territorio, r.feridos a un momento determinado o a
ciertos periodos dados." a

Pero, sobre todo, porque consideramos que:

. toda cuantificacion de esta clase estd orientada por un concepto de

aquello que se cuenta o por lo menos una 'idea" acerca del objeto a

cuantificar, .

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

- estos relevamientos ofrecen la posibilidad de comparar, arriesgando

opiniones evaluativas.

Los objetivos perseguidos fueron:

- sistematizar informa cién explicita o implicita sobre la cuantificacion

de personas con discapacidades y valoracién que de cllos se hacia, en
fofm. manifiesta o latente.

Observar la cvolucién temporal de los criterios con que s los clasifi-
caba.

Rescatar observaciones y sugerencias ttiles para el estudio de a cciones
futuras en el 4rea.

Lo que intereso, basicamente, es el aspecto conceptual y su relacion
con la cuantificacién, mas alla de fallas técn icas o cuantitativas. No obs-
tante, haremos alguna re ferencia a las cifras advirtiendo sobre la e scasa o
nula fiabilidad que merecen, debido a la dudosa formacion de los censis-

7 Esta definicion fue extraida del Diccionario Kapelusz de la Lengua Espalto/a,
pig: 338. Similar es la del Diccionario Esposa Ca/pe, t. 3, pag. 1257 (Madrid, 1980): "re-
cuento o inscripcion simultinea de la totalidad de los habitantes de un pais". Otras fuentes
consultadas aportaron idéntico resultado, todos los cuales son objetables, pues se prestan a
confusién, ya que uno de los caracteres de un censo es garantizar e secreto de la informa-
cién que aporta el censado, por lo cual es inadecuado referirse a "listas de personas”. En
este punto se consulto al profesor Roberto Marcenare Boutell, de la Comision Censal para
el Censo de 1980, quien orient6 a una definicion mas precisa.

1 Naciones Unidas, Manual de Métodos de Censos de Poblacién, Nueva York, marzo
de 1965, vol. 1, pag. -
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tas en este tema y al dt::.conocimient0 o prejuicio de una poblacion qa
no siempre declar:; la existencia de un discvpadtado.

L1 . Los censos nacionales de poblaci.Jn

1B69

El primer Censo Nlcional :evantado en nuest.-o pais nos "asombré."
-tenitndo en cuenta la distancia di! la actualidad jn afios y hechos- el
mostrarnos el intt:nto de "contar" a aquellos s.res que, con "cofiit-
ciones speciales", parecian difen ncia,'se del total de la poblacion.

Aparer.temt:nte, )) "espccié\l" de esici: condic:onts es que parecen
indicar cierta diferencia marginadora con r.:spectc al resto de h pol:la-
cion.

La clasificacion de estas personas, segun la condicién especial que
poseian, es la siguiente:

Condiciones Especiales:

1) Invdlidos

En accion de guerm
Por accidentes
2) Huérfanos ~—————————— De padre

- De mad,e

3) 1/egltimos

4) Amancebados

5) Dementes

6 Sordomudos

7) Ciegos

8) Cretinos, es1'upidos. OftS
9) Con bosio (sic) o coto

Son tedas coud ciones especiales, pero no tod"s ron Jiscapacid ,d.- -
La ilegitimidad, J; orfanJa<l y el al'!llancebamiento aparecen mezck:d-.i-
con los "defectos fiiicos y psiquicos".

Con respecto a los "invalidos", n.; hay concepto xplicito pero s :-
los diferencia seglin la cau a: por «cci0;. de gue,r.i , i accidentes, z1'r-
que nada se spe ifica s:,bre la aaturak<'.a de este;s ultimos ni '>obre los ;-
sos congénitos.

Menciona a las provincias qut .entn mdas "dementes, monom -
niacos, cretinos, estipidos, etc.", aunque la categoria reza solamen,:
"cretinos, estupidos, opas".

Se etiene en el nim,;ro d: "sordomudos, ciegos v cotudos" deb:dr
a su llamativa y desigual distribucioén, pero en ningin momento prtcisa
los elementos de cada categoria.

No se ;iclara ningun criterio de dasificacion. Es mas, cabe la impr-:-
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sion de que no se partio dt wi, taxonomia pre_via, sino ye pr.recier h-
berse elaborado soore los datos sin prever la Importancla dl; una dlscn-
minacion preciscl, _ )

Este notable esfccrzo G 1869 no incluye otro tipo de considera-
ciones. = todas maneras, las limitaciones propias de la época pRrecen
explicac el p.Irqelé. Este censo sienta un valioso preced nte que sea re:to-
mado en 1393, cuand0 se reconoce reiteradamente la importancia de la
continuid:::.c.

1895

Veintiséis alOs separan al segundo Censo Nacional del primero, Y
alli se obs:!rva on notable progreso desde el punto de vista investiga_tivo.
En veintisiete de sus paginas ofrece el resultado de lo que se considera
"una de las inve;tigaciones importantes practicadas  forma: d Censo
Nacional", TUe consistié en rdev:ur el "niimero de pe%lonas afectadas dz
alglinos 4e .:sos-defectosjisicds o psiquicos e cardcter pe:mane te, cuya
proporcién con respecto al total de los habitantes co_nsttuye clel_‘!,des-
ventaja y contribuy.? al conocimiento del estado samtano del pais (C.
1895, pag. Llll; e subrayado & nues ro). ' -

Agrupa a estas personas baJo ¢ titulo:  La poblaclon considerada
segin sus d.:fectos fisicos y psiquicos"-. ‘

En este :icapite se consigna, por pnmera vez para un censo arr.en t-
no, ¢l nim.:ro de enfermos. Esto constituyé una nov dad ya que,
se tenia corocimicnto, solo se habia hecho en Austraha en 1891. Sm ¢m-
bargo, ni siquiera en este caso era v,.1ble la comparabilidad, ya que icho
pais habia con iderado 1 todos los enfermos, yn cuando no estuvieran
en cama, cn'ldicion expresé! del Censo Argentino.

Se tratd entonces dt "conoc.!r el niimero de personas que en el dfa
del cense s.: encontrnb?n enfermas,.considerdndose como tals jca-
ment.: uquelias que sz Ja/laban w cama, pi:diendo por lo tanto calljtc:ar-
se de inEpto:; .uara ei trabajo, por lo meno," temporalmente” (C. 185,
pag. LH,, (el suorayaoo es nuestro).

Hab-cndo diferenciado a agnelk>s que "h!rilporalmente estan afecta-
dos de enierm'.!dad", clasifica a quii,nes padecen "defectosfisicos rle ca-
rdcter permanente”.

Inclt,ye la, :;ii;uientes categorias:

1) Sordomudos

2) 1di-:itas

3) Alhmados

4) Ciegos

5) Coto (:.iodo o papela)
6) Inva,idos
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En lo que respecta a la conceptualizacion, nada apunta en el caso de
los sordomudos.

Respecto de los idiotas, se refiere a ellos como a "personas afecta-
das de la incapacidad' intelectual que .se sintetiza con el nombre de
idiotismo" Yaclara que "los censos emplean términos diferentes: idiotis-
mo, cretinismo, imbecilidad, opas, que para los efectos censales se consi-
deran sinonimos" (C. 1895, pag. LIX).

Se explica que "es bastante dificil hacer una comparacion suficiente-
mente exacta obre los datos relati os al desarrollo del idiotismo en las
diversas naciones, porque en sus censos varias de ellas no verifican esa in-
vestigacion y, en otras, a consecuencia. de que las cifras se presentan
reunidas con las correspondientes a los alienados. Ademas, la constata-
cion de esta clase de enfermedades es siempre originariamente incierta,
de modo que los resultados deben considerarse solamente como aproxi-
mativos". (C. 1895, pag. LXII).

En el caso delos alienados no hay re(erencia explicita a qué se en-
tiende por tales, pero se evidencia interés por diferenciar alguna causa al
relacionarlos con el alcoholismo y la urgencia de las preocupaciones acu-
ciantes del hombre. Ilustracion de ello hallamos en un intento de explica-
cion de la superioridad del niimero de alienados extnuljeros sobre los na-
tivos. Se expone al respecto: "quizas tenga en esto una parte importante
el alcoholismo, mucho mas desarrollado en la poblacion extranjera que
en la argentina y también la mayor preocupacion en la lucha por la vida
que lo afecta mas intensamente que al nativo" (C. 1895, pag. LXIlI).

La imprecision conceptual es similar a la del caso del idiotismo.
Cuando se exponen ls comparaciones con cifras internacionales el
cuadro correspondiente se titula: "Numero de alienados, cretinos,
idiotas, etc..." (sic) y en cuya presentacion se hace mencion a la conve-
niencia de consignar "un cuadro en el que conste el nimero relativo de
atacados de enfermedades psiquicas" (C. 1895, pag. LVI, el subrayado
es nuestro).

Los ciegos son incluidos sin observaciones particulares, salvo -la in-
dicacion de que se presentaron dificultades para comparar su nimero
con el existente en otras naciones, ya que algunas lo han omitido o no ac-
tualizaron sus datos. Si bien no se seialan posibles causas de ceguera, se
pone de manifiesto el deseo de "que eneel futuro ese término medio dis-
minuya como consecuencia de los progresos generales de la civilizacion y
del arte de curar" (C. 1895, pag. LXX).

El coto o papera presenta una situacion tal vez particular. Aparente-
mente poco estudiado a nivel internacionall0, nuestro pais aparece como
pionero al continuar la investigacion que iniciara el censo de 1869. Se lo
define como "la afeccién consistente, segun parece, en la hipertrofia de

s ésta una exce_pci i0 u i érmi i i .
9 Es ést exce_pcional ocasion en que se empica el término "incapacidad"

B "No sabemos que la afeccién del bocio haya sido estudiada en ningiin censo salvo
el de Guatemala de 1891 (...)" (C. 1895, pag. LXXIII).
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la glandula tiroides que se conoce vulgarmente con el nombre de coto
(voz que no aparece en el diccionario castellano) (sic) y que se denomina
también t:?ocio (sic) o papera(...). En muchos casos el bocio se encuentra
complicad-o con otras afecciones, como el idiotismo" (C. 1895, pag.
LXX). :

)Hay una preocupacion por obtener cierta informacion del analisis
de las cifras para ampliar los escasos o supuestos hallazgos sobre el
problema. De alli el interés por mostrar ciertas constantes en lo que ataie
al sexo y la nacionalidad de los afectados: afeccion doblemente de-
sarrollada en el sexo femenino y mayor inmunidad aparente del elemento
extranjero, asi como determinar los casos espacialmente.

A los efectos de la investigacion "debian collsiderarse como invali-
das a las personas que hubieren perdido algin Illlembro o que por heri-
das o accidentes se encontraran imposibilitadas de una manera perma-
nente para el trabajo ordinario, quedando asi comprendidas las que care-
clan de.uno o ambos brazOs o piernas o de su uso, las afectadas de heri-
das que aun curadas imponen un método de vida sedentario y, en fin, to-
das aquellas que_por circunstancias anilogas constituyen un elemento pa-
sivo en la sociedad" (C.-1895, pag. LXXIII). Este fue el criterio utilizado
para relevar a los llamados "invalidos" en los dos primeros censos na-
cionales, aunque el de 1869 no lo dice explicitamente; en ambos se dife-
rencia la "invalidez por accidente" de la causada "por accién de
guerra'. Explica la notable disminucion acaecida.por la "paz relativa de
que ha gozado el pais en ese intervalo” y(...) "aunque no podemos dar-
nos una explicacion completa de las causas qu han producido esa mejo-
ra, puede colegirse que tienen parte en ella la bondad de los tratamientos
quirudrgicos modernos y las mayores facilidades para su aplicacion que
hacen actualmente curables las heridas o accidentes que en el pasado ter-
minaban por la amputacion del miembro o la pérdida de la vida" (C.
1895, pag. LXXVI, el subrayado es nuestro).

El objetivo manifiesto de la investigacion realizada es la evaluacion
del estado sanitario de la poblacidn. Si recordamos lo transcripto en la
pagina 75, veremos claramente que relevar a la poblacion con defectos fi-
sicos o pslquicos (...) "'contribuye al conocimiento del estado sanitario
del pais".

En funcién de ello hay continuas alusiones que précuran demostrar
que la "Argentina es uno de los paises mas favorables para la conserva-
cion de la salud" (C. 1895, pag. LV) y aprovechar estas conclusiones co-
mo "una importante materia de estudio (para) los hombres especialistas
en las ciencias médicas y los higienistas" (C. 1895, pag. LVII).

Por nuestra parte opinamos que a todo esto subyace un interés por
evaluar la magnitud de la poblacion que no puede trabajar, preocupa-
cion bastante eQ endible en un pais que se proponia crecer econémica-
mente y que empezaba a recibir un aporte inmigratorio cada vez més cre-
ciente. De aqui también la importaricia de dar una imagen "saludable"”
del.pais receptor. Dicese en las conclusiones: "Teniendo en cuenta el to-
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31 e dfilos que c'.ejamos estudi<!uos, pod<!mos ac;a,-ar, a 'a luz de la
dirr:s e;tit.iistics. que la Rl.paulir:.: Ar::, mina es uno d. :e: jaist-s In qu.;
; sl- humano go.:a u. 1lgor slllli aun ..:0mparandciO cOn los ..icjorils ae
ke tier;-a" ((". 1&3, jx\. LXXD).
Si rt;vig;;nor los c.Jnceptos ,ns:lcio:1adOs, ,io': re;no  ql.: (sl ;;,c.ph:
(-Omid<!ra:
A) alos "af!tlJo.-por defectos ¥e caracter per;liun nte", lo t:ue consti-
1y "deria dil)V.mtgia” respecto d.I total 6e la poblaciOr.;
B) a ks enf;;m.10. ,, rea a aqudlcs qii: podian "(...) calificarse de hep-
ws prm; d tmbajo, por lo me:lcs tenp-Jmriamehl.:!". 1

Explic:tarrlmt-. este cenw toma el "mimero d? enfermos” ((:spect
tzm!)oral) j -1 "niimuo depersor; s consideradas sequn sus r.efi::c, osffs!-
co;, y psiquicos-' (asp?ctn permunente) como indicadores del estado sam-
tr.,io dd pris. Est0 se v inclusivi cuando se hoce r ferencia al a'.lmento o
la disminu cion. Nos encvntramos con e .plicaciones tales como... "pode-
ros scfii,br, wmo una de las causa;; probables di! esa disminucion, e
aumento de la poblaci6én extranjera y su influencia en el de I: n..cional:
en efecto, d inmigrante s por lo ;'leneral adulto, sano y vigorosamente
constituido; los enfermos y débilel: no 1!'migran, porque no se consideran
om fuerzVs selficiel Itt-s para la nuo.va lucha por la via que es consecuen-
cia direc,a d1 abandono de la patria. Una prueo:i de ello es 4ue el ni'une-
ro dt. los afe.:t.idos es tanto menor, cuanto mayor es la pobbc:6n extran-
jer en la moVilci:-. de 4tlc ® tnte" (C. 1&%, lag. L"11).

fat.- presemc;on especifica &z imr,)rtr,nci2 de b anitasiu. ?ero, de
todas man.:ras, I e)rrel cién con Kl?.ptittd ara d t:i-abcjo .::.ta juresent,;
sii!mpre. Dicese ,n el rsumen fo-al . "42.S:?.8 puirsonas (...) en d mo-
mnto e v.!dfic:lrs d Censo, se e:1contraban afec adas de L7un-j dolen-
d fisi: o jvlqlka qlie las h:.:ir :mitiles 2 ol trr:bnjy ¢, ;> manern
111]; &. meno:; 13,,;yE! -a - gumc,~-,.;-, " (C. 1895, jmr,. LXX"'1, ¢ r!lora-
yr.do 1, .m:str'}.

Err;"na de este e3tl'rlio un ,li>ro iserés por dismiilelfr = 1-tmero d"
wfrtt>do, cppo quoos:oruydii trinnrclialmeClt: en la , oniianza en ;:
prngrizso ciel lthico y su oritnt:.cifin a la aci:itn efic.,Z y )p::muna de los
homOrw --:,1"lor.er.10,- Ol1 !;O:iibilidr.de5 o <tecisi-on. fr,15:!ba 1 el'0
son c:- resbr:e  eales co-;no:

"(...) Creo me la onsti.tacion O: I'SP hIcho au,,r.fo id namew
e sordomt!dos en Catamarca) det>ieri' cfa- cpigz11 a una seria investi-
gtriion, no solo pan:. clanlr ns caisr.:; dlll mol, sino muy especia'.-
mente para /ratnr de rt:mediado er. “llanto esto c'epend(! de la vo/zt;i-
tar: y fuerza del hombre” (p;lz, LVH!; 1 sb.-arldo es nwstroj.

11 Con re.pi:-L.> a la cifra correspondiente se aclara en el Censo 4ue si bien en rigor no
puede dar un refL jo exacto del estado s.uiitario del pais, bi.ctt parl dar id-a rie d.

'8

"( cI'n>'].;)endo de supo nixdr qis; ,,ne 1futuro es térm

%
J

3 ir.0 medio dismin
I - consecuencia e os prO=-eS g,y e "de; ; frporetie
del grie iJ Cllrar” (...) pa6. LXX; 1 subr yndo es 1tu~estr).." oy

*(=) El etlldo dtcnido del cuadro giie - lalizlri
) ¢ qjie ;.laliz.Irios
oct?) sglre meichas ;efle -ions y hac‘e‘ tISYr s bugql(z.f'elizt?:li;)ril'(rig

d. d!'mml!lr yn W1l qu? ar.:cta gravmente a cuatr, prvincils |r.

Lrontma," (2ig. Lioxul; ) subrilyak PS nuee.tro).

. dgl m cante *lristk ¢l Censo de 18!5 e ia conci<ncia de la comi-
nm_dau de es tt tlpu e trab;:.Jos y de su smportaiici.?. pi<\ efectuar compa-
n:cl0 s de 1 erés ntc rovnci y On "aq!lellos paises en '“ph
rracticado anabga tnY ttgaclin", pues -st! .ugiere- "es cor(ll:/l:nsi]éntg
efe.-tu?: alglInas cora:-<lciOn..s intern cionules qlc nos indiquen ¢l14 es

el " ¢s.0 que a esie respe;to “n el
189, g LVIH). P nos corresponde en la humanidad C.

1914

El =e1.0 de HL" continemra, diecirn,eve z:: 5 i
: ;L L s : a;;08 d:!spués. d camino
ey !Qpn romenz " =Jt.se,rcar los a,jterivi-.ir. .. esglicita que ... "a
m.'ttncwi. d? lo JUL meleron (...) los G 1&® y 1395 (se han) investigado
120 dd?s relfflc-.ona<fos cun T -stado fl~ico y j)siquico de los hahit.;n-
; (--,’ 15 4, pab. 26ll; "I suhr:ljado es nt'cstro). ’

Esé&ted terer enso N don'li que toma en cuenta e temll, yd s-
gul;do -sler:uo el pnmero el de If)15- que cor:sign:: el namero d.! er/er-
m /s, La oxplic..te;on de e t:i orcior. :,jJort.] .:liem..: tos que refuerzan algi.-
nas ue nuestras observriclOno.:s precedentes: ’

"El Censo C! 1895 tr&td cit conocer el mimero de pers..mas oue en el

dfa. del Censo se hqlla'x;r: :eiifermas, en 1-,a ii t:pto'i, pur consi-

guiente, pa;r, el trab[!J>. ::>rorOnias.; dicho censP tener una idea, asJn

cuando fuera aprox!mada, del estado sanitario gizneral di todo el

p?.lS" (C. 1'14, "ag. 270; d subray;,Jo es nuestro).

S¢ vbse,"va una vez md> la relacién "eniermedad ias pecto temj:-oralj
efecto hg%t%e lto :)erman nte) / st2dn sanitario-aptitl Iu para d tral-,c-

sIs

O «La hipotesIs subyac nte p:uecc aclararse e implicaria los siguiente.;
posibl s términos: ’

- Numero de endilrmosy defe,:t:wsc-s con:o illdicacio, del et,:0 sarita-
rio ,ie la pobiacioil

* H n . o3
ay muchos enfermos y/0 dei"ectuosns, entOnces las condiciones
sanitarias no son sadsfactorias.
O bien

- Bay poc)).- enformos y/o defectuosos. enton-ic;s la: , oridi-iones sa-
titarils son .....tis,"a(:torby |

o



- Aptitud para el trabajo

o Los que estan enfermos o defectuosos -ineptos para el trabajo por
definicion- restringen la potencia,lidad del aparato productivo.

Los comentarios que se exponen en el capitulo respectivo ---,-homoni-
mo del de 1895- muestran una cierta orient cion que, siendo aparente-
mente sanitarista, deja traslucir el humanitarismo y la caridad publica,
propio-s de la época y de décadas anteriores.

Referencias tales como ..."estos miembros desvalidos y menestero-
sos de la sociedad" (sobre los ciegos, C. 1914, pag. 247) y la necesidad de
"interesar los. sentimientos caritativos de las personas filantrépicas
(sobre) la situacin (...) en extremo afligente y (que) reclama una inter-
vencion rapida de parte de los poderes piblicos o de las instituciones de
caridad para que la hagan llevadera" (C. 1914, pag. 274), aparecen co-
mo sintesis ilustrativa de lo dicho. Incluso se rescata la impresion de cier-
to fatalismo y de la imposibilidad o no contemplacion de una promociéon
humana integral que condujese al "defectuoso" -respetando el len-
guaje de la época- a una integracidri a su coinunidad. Las categorias
por las que opta este' censo son tres:

1) Enfermos
2) Ciegos
3) Sordomudos

Esta reduccion obedecié a que se considerd innecesario mantener en
la clasificacion defectos que se hubiesen reducido notablemente, tal es el
caso de los invélidos de guerra, los idiotas o "coludos".

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

Con respecto a los ciegos, se nota ese sentido humanitarista que in-
dicaramos. Se seiiala 'por primera vez en u censo que, teniendo en cuen-
ta el namero de ciegos que habitaban nuestro pais, la Institucion Argenti-
na de Ciegos solicité a la Comision del Tercer Censo su colaboracion pa-
ra llevar a cabo una investigacion especifica. Uno de los resultados de la
misma indicaba la situacién "en extremo afligente" de las familias de la
mayoria de los ciegos (C.. 1914, pag. 274).

De alguna manera, una vez mas el defecto aparece asociado con-
ciertos atributos -pobreza o indigencia, en este caso: "condicion espe-
cial" que segrega, en el censo de 1869- propios de la poblacién margi-
nal, o, mas precisamente, que delimitan o caracterit.an a las personas que
vivian "al margen" de la sociedad de su época. En este sentido, tomamos
la exPresmn "al margen" como posible sinonimo de "falta de integra-
cion :

En relacion con los sordomudos se aportan solamente elementos

uantitativos y datos respecto de su distribucion, con lo que se cierra este
capitulo.
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1947

Refleja este censo una modalidad distinta después de tan extenso in-
tervalo sin relevamiento.

Desaparece de sus titulos la referencia directa a " ,blacion segiin de..
fe tos sicos YPS“HUCOS comun a los tres anteriores, dando lugar al tér-
mmo "mcapacida

Presenta también una referenda directa a las "posibles deficiencias
de los datos logrados". Se hacen al respecto dos observaciones interesan-
tes:

"N todos lo jefes de familia declararon los defectos fisicos que
pudieran aqueJarle personalmente o a algiiu miembro de su familia
por razanes faciles de suponer” (C. 1947, pag. LXXXV; el subraya:
do es nuestro).

" (o) Conspira contra la exactitud de los resultados la posible con-
fion e que pueden hab:r incurido declarantesy censistas al espe-
dflcar ciertos defectos o mcapacidades, por ignorancia muy expli-
cable de esta materia, confundiéndose enfermedades e incapacida-
des" (C. 1947, pag. LXXXYV; el subrayados es nuestro).

En la primera cita se pone de relieve la posibilidad de respuestas fal-
sas bien de omisiones aludiendo implicitamente a la vergiienza, a des-
confianza o el resquemor del censado respecto de su propia discapacidad
o de la de un familiar.

En la segunda, se indica de algiin modo la falta de difusién, y por
ende de preparacion, que lesiona la posibtlidad de clasificar afinadamen-
te las afecciones, situacion comun tanto en el censado como en el censis-
ta.

Estas observaciones las extiende también a las cifras obtenidas prece-
dentemente.

Las mencionadas cuestiones y las que a continuacién comentaremos
componen un capitulo titulado "Poblaciéon que adolece de ciertas inca-
pac dades o defectos fisicos". Se procura relevar a aquellas personas que
tuvieran "alguna incapacidad ftsica; como ser: sordo mudo ciego sor-
domudo o cualquier otra clase de incapacidad, aunqé no fera ua de
las enumeradas” (C. 1947, pag. LXXXV).

Segin el yadro correspondiente, las categorias son:

1) Ciego

2) Sordomudo

3) Idiota

4) Demente

5) Invalido y paralitico

6) Enfermo crénico

7) Incapacitado por accidente de trabajo.
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Atendiendo a la necesidad de evitar las fallas apuntadas, se explica
que "la ceguera es uno de los defectos fisicos en que hay menos probabi-
lidades de que se hayan cometido.errores, dado lo simple de su compro-
bacion" (C. 1947, pag. LXXXYV).

Si bien se distingue, entre las incapacidades, a sordos, mudos y sor-
domudos, la categoria respectiva parece reunirlos a todos sin discrimina-
cion. Incluso las referencias posterior-es mencionan exclusivam nte a los
ultimos. Ninguna innovacion o precision se observa con respecto al con-
cepto de idiota, pues se aclara que en esta categoria se incluyeron a
aquellos que responden indistintamente "como que fueran idiotas, esti-
pidos, cretinos, opas, atrasados mentales, etcétera".

Para los dementes se reserva la expresion sinénima "personas ataca-
das de demencia", iinico elemento particular.

Bajo el titulo "otros defectos fisicos" se agrupa a las personas "ata-
cadas de invalidez, paralisis, enfermedad crénica o incapacidad por acci-
dente de trabajo" (C. 1947, pag. LXXX.Vil).

Es la primera vez que se suprime de titulos 0 denominaciones la refe-
rencia a lo psiquico, usindose exclusivamente "defectos fisic?s". Pr
ello aparece confusa la mencion de idiotas, dementes o enfermos croni-
cos sin detalle. . _

*Resulta éste un capitulo breve y conciso donde los aspectos de-
mograficos resaltan claramente. No se registra alusién algna alo obj!-
tivos, propositos o valo.raciones subyacentes, smo mas bien un mteres
practico en relevar la evolucion de personas con defectos a lo largo de los
setenta y ocho aftos que separan a éste del Censo de 1869. De ahi la refe-
rencia, en la explicitacion de las cifras de cada categoria, a los tres releva-
mientos poblacionales anteriores, con las limitaciones estadisticas a las
que ya hemos aludido.

En este sentido, este censo hace una recomendacién Important :
"(...) La exactitud en los (resultados) solo podria ser lograda por medw
de un censo especial y que Juera levantado por personal competente Y
preparado para ese re/evamiento’ (C. 1947, pag. LXXXYV).

Evidentemente, las imprecisiones, prejpicios, omisiones, etc. han
influido de tal modo que la escasa confiabilidad de los datos ha gene ado
una toma de concienci importante_resl;>eéto del caracter y la necesidad
de este tipo de relevamlentos. Conclencla que tal vez haya estado en los

censos anteriores pero que se pone de manifiesto, por primera vez, en
1947.

1960

Un estilo diferente caracteriza él Censo del '60. Se omiten comen-
tarios respecto de los resultados que son sistematii.ados en cuadros titula-
dos "Poblacién que adolece de impedimentos fisicos de caracter perma-
nente clasificada por tipos de incapacidad..." (el subrayado es nuestro).

82

La cédula censal respectiva contempla en su pregunta N° 18:

"(El censado padece de algiin impedimento de carcter permanen-
te? (si la respuesta es afirmativa, especifique el tipo de impedimento
de acuerdo con las instrucciones del Manual de Empadronamiento).
Esta pregunta se referia a los afectados por alguna incapacidad cré-
nica que ocasionara una disminucién de la aptitud fisica 0 mental

general 0 local, resultado de herencia, enfermedad o traumatismo'
que restringiera, en _alto grado, la actividad econémica. En tales ca:
sos debia especificarse la causa de la incapacidad: ceguera, sordera

mudgz,. sordomudez, enfermedad cronica del corazon deformida(i
congenita, paralisis, amputacion, enfermedad nervio;a o mental

etc." (C. 1960, t.1, pag.,. 46/47, capitulo "Caracteristicas de la cédu:
la de poblacion").

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

1) Ciego

2) Sordomudo

3) Sordo

4) Mudo

S) Opa

6) Demente

7) Invalido o lisiado
8) Paralitico

9) Otras causas

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

El cambio de idiota por opa, agregar el término lisiado, la omision
de los enfermos cronicos y de los incapacitados por accidentes de traba-
jo, parar in alidos y paraliticos, etc. plantean serios interrogantes que
deblhtan sensiblemente la posibilidad de la comparacion de 1947 con
1960.

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

Es el de 1960 el ultimo censo nacional que se ocupa de este tema. Los
de 1970 y 1980 directamente no incorporan ninguna pregunta al respec-
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to 12 fundamentalmente por considerarse que este tipo de conteos debian
hacerse con independencia suficiente como para garantizar una prepara-
cion adecuada tanto del censista como de la poblacion, lo que abre una
especie de discusion que retomaremos mas adelante.

Los censos municipales de pob/acion-(Buenos Aires)

Considerada la experiencia censal a nivel nacional, nos parece
ilustrativo complementar esa imagen con la de un municipio tan impor-
tante como el de la ciudad de Buenos Aires.

Si bien no es mucha la informacion aprovechable o no agrega ele-
mentos a los ya vistos, presentamos, a modo de sintesis, las principales
caracteristicas de los capltulos respectivos.

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

Eran referidos a la "Poblacion, Edif cacion, Comercio e Industrias
de la Ciudad de Buenos Aires" y pot lo general tomaron como pari-
metros_ los censos nacionales (Ie69-1887; 1895-1904) u otro comunal
(1904-1909).

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

A los efectos comparativos B entre uno y otro censo utilizaron estas
categorias, casi generalmente:

1) Ciegos

2) Cretinos

3) Dementes

4) Sordomudos
5) Invalidos

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

L2 Similar experiencia es Ia francesa:

"El censo general de la poblacion de 1960 inclula indicaciones sobre el niimero de dis-
minuidos. Pero por d:versas razones de orden técnico y ps1colog1c0, las cifras obtenidas no
han sido consideradas como concluyentes y la experlencna no & renovo con ocasion del cen-
so de 1968", en Boletfn dcl. SBREMV, ob. cit., n’ 1, pag. 35.

Las comparaciones -desde el punto de vista de la jurisdiccion- dejan mucho que
desear, ya que se consideran diferentes partidos segiin cada censo.

&

Defectos

1) Ciegos

2) Cretinos

3) Dementes

4) Privados de una o ambas piernas
S) Invalidos

6) Jorobados
7) Mancos

8) Paraliticos
9) Sordos
10) Sordomudos
11) Tuertos
12) Varios

La explicitacion de tas mismas resulta insuficiente y en algunos casos
confusa. Hay errores de ordenamiento y de conceptualizacion. El winico
censo que define invalidos es el de 1887, donde se los sefiala como "las
personas civiles y militares que carecen de una o ambas piernas, de uno o
ambos brazos" (C. 1887). No obstante la cuarta categorla especifica a
aquellos "privados de una o ambas piernas", mientras que la quinta
nuclea a los "invalidos", la séptima a los "mancos" y la octava a los
"paraliticos", lo que implica una posible superp0s1c10n.

Por otra parte, se sei'lala més la "carencia" que la posible conserva-
cion de un miembro inutil.

Se diferencia entre cretinos y dementes, sin aclaracion de cuales son
las caracteristicas de unos y de otros, mientras que otros censos los consi-
deraban en la mism categorla.

Esto, sumado a la ausencia de otro tipo de observaciones, haria pre
sumir que sélo se sigui6 un modelo censal y que no hubo otra finalidad
particular. Pues a pesar de incluirse en la mayoria de los casos el niimero
de enfermos Ky de encontrarse algunas referencias aisladas en torno de
lo sanitario, esto aparece como copia, reiteracion o imitacion de un rele-
vamiento anterior, aunque de ninguna manera niega la posibilida de un
interés latente.

1.2. Las cifras

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

Sin embargo presentamos a continuacién algunos cuadros estadis-
*tios que han sido elaborados con datos extractados de cada censo.

M por ejemplo, dlcese en las "Instrucciones" al empadronador del Censo de 1904:
""Consignara con una sola palabra si es algo de lo que se le pregunta. Siestd enfermo en co-
mg lo dir6" (C. 1904, pag. VIII; el subrayado es nuestro). En ciena forma recoge la
influencia del Censo de 1895, que es el primero que incluye este dato.
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El objetivo no sélo es mostrar cuantos discapacitados se
"contaron" 1s, sino observar también las diferentes categorias eo que se
los agrupaba y, en funcion del analisis de paginas anteriores, captar c6-
mo la diferencia de criterios obstaculiza la comparacion y el estudio evo-
lutivo.

Los cinco primeros cuadros ofrecen la cantidad de personas discapa-
citadas, por categoria y cifra total, expresadas tanto en niimeros absolu-
tos como proporcionalmente cada 1()0.000 habitantes. Cada titulo repro-
duce la terminologia del censo respectivo.

El sexto cuadro ,-confeccionado con la intencion de calcular la inci-
dencia de la poblacién discapacitada sobre la poblacion total del pais-
aparece como* un resumen de los anteriores..

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

Cuadro N° 1*1

1869 - Poblacién eon "c:ondicilmes especiales” (total del pais)

Condiciones especiales N’ absoluto  Prop. ¢/100.000 hab.

Invalidos 14.289 822
(en accion de guerra) (4.867) (280)
por accidente) (9.422) (S42)

Dementes .4.003 230

Sordomudos 6.626 380

Ciegos 3.529 203

Cretinos, estlipidos, opas 4.223 243

Con bosio (sic) o coto 5.200 299

Total 37.870 2.177

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1869 y € de 189S.

t5 En ningiin momento puede decirse que estas cifras muestran cudntos discapacita-
dos "habla" o "existian" en nuestro pals, pues suponemos, casi con certeza, que habla o
existlan muchos '11b'y que no fueron registrados por diferentes razones: el censista no lo
identifico, Ia familia lo negd, etc. Por ello ta palabra "contaron" en el texto no es casuar:
los niimeros revelan a los discapacitados "contados'" en cada censo, no los existentes en ese:
ano.
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Cuadro N° 2*1

J895 - Poblacidn cttnsid ada segun "sus defectos fisicos Y psiqukos"
{total del pais)

—

Afecciones (sic} : N’ absoluto  Prop. ¢/100.000 hab.
Sordomudos 5627 i 142
Idiotas 2520 64
Alienados 2.647 67
Ciegos 3.526 89
Con bosio (sic} 6.459 163
Invalidos 4.898 124
(en accién de guerra) {357) (14
por accidente) (4.341) (110)
Total 25.677 649
Enfermos 16.852 426

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1895.

Cuadro N” 3

/914 - Poblacion considerada segun sus defectosjfsicos Y psiquicos (total
del pais)

Defecto N’ absoluto Prop. ¢/100.000 hab.
Enfermos 88.866 1.127
Ciegos 6.8S6 87
Sordomudos 7.798 99
Total 14.654+ {2) 186

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1914.



Cuadro N° 4

j947 _ "Poblacion que adolece de ciertas incapacidades o defectos flsi-
cos" (total del pais)

Incapacidad o defecto (sic) «3 N’ absolutc

Cie gos ) 14.259
Sordomudos. 7.299
Idiotas 8.328
Dementes 35.191
Invalidos y paraliticos - Lot
Enfermos cronicos SR
Incapacitados por accidente de trabaJO B
Total 98.681

Fuente: resumen elaborado con datos del Censo de 1914.

Cuadro N° 5

1960 - "Poblacion que adolece de impedi_menf?s f ksicos de cardc!er pere

manente, clasificada por tipo de incapacidad (sic) (total del pals)

"Incapacidad". (4) N’ absoluto

Ciegos 1233323
Sordomudos 10.457
Sordos 2.970
Mudos 15.833
Opas '
Dementes 3159(5)»:(3)2
Invalidos o lisiados- 25.850
Paraliticos 175.00
Otras causas _ .
e 07012

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

Incidencia de la poblacion discapacitada-en la poblacién total del pafs,
segtin las cifras consignadas en los censos nacionales

Ailo Poblacion Poblacion Obode poblacion
total discapacitada discapacitada

1869 1.737.076 37.870 (1) 2.18

1895 3.954.911 75.677 (1) 0.64

1914 7.885.237 14.654 (2) 0.18

1947 15.893.827 98.681 (3) 0.62

1960 20.013.793 307.012 (4) ©0.15

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

Si bien se han calculado los porcentajes, su lectura informa sola-
mente la relacmn poblacmn general-poblacion con discapacidades de
cada aio”. La comparacion de estas cifras o el estudio evolutivo no
puede Ilevarse a cabo porque estan referidas a diferentes categorias. Ob-
servandolas, segun las "llamadas" en los cuadros, tenemos:

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

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

3) En 1947 se suman a las categorias més comunes las de "enfermos cro-
nicos", "invalidos y paraliticos" e "incapacitados por accidente de

traba]o (suglrlendo ademas la p051b111dad de lamentables superp051—
ciones; véase el cuadro N° 4).

4) En 1960 se dlstlnguen 'sordomudos", "sordos" y "mudos", asi co-
mo "otras causas"; (véase el cuadro- N° 5).1'

En sintesis: la imposibilidad de la comparacion de estas cifras se
apoya en las siguientes razones:

. 1' Estas "llamadas" sintetizan el anilisis de los capitulos censales reflejados e las
cifras.



a) Se sabe que hay errores de medicion, lo que perpjte decir que estas

cifros:
1) no representan a la poblacién con discapacidades que habitaba en Cuadro N° 8
nuestro pais en esos af\os, .d dades " ;
" [P io 1 S ue A o "oy.
E) Z@?sgg c osnotlg,rlnente g laipobigeion con  alscgpedicaces g "La poblacién enferma, ciegay sordomuda” (sic)
) Cada censo con 6 diferente tipo de poblacion con discapacidades. Afeccion z
. . e N absoluto
¢) Estas cifras representan contenidos distintos por lo cual se ve afectada —_—
su comparacion. 1869 1895 - 1914
La necesidad de promover relevamientos de personas con discapaci- Enfermos i 16852  88.866.
dades es evidente. Pero antes que nada debe insistirse en la importancia Eéi%ﬁﬁmudos 3.529 3.256 6.856
de los conceptos Y de la formacion de una conciencia social que permita 6.626 5.627 7.798
una colaboracion total de- 1a poblacion con este tipo de iniciativa. .
A continuacion, algunos cuadros de los Censos Nacionales ejempli- l-'_;learlr)te. resumen elaborado con datos del Censo de 1914 (¢l tituio es oni-
fican como se realizaba la comparacion de !08 datos, aceptandose catego- gmab-

rlas combinadas o consideradas equivalentes. A nuestro criterio carecen
de validez informativa por 1as razones expuestas.

Comparaciones intercensales

Cuadro N° 9

Cuadro N* 7 “Los idiotas registrados en los cuatro censos" (sic)

Poblacion con "condiciones pedales” (total del pais)

Total
Defecto Prop. ¢/100.000 hab. Censo e Tasa 0/000
1869 1895 habitantes
380 142 1869 1.223 243
So'rdomudos '3 64 1895 2.520 6.4
Idiotas 230 67 191417 p— L
w
Coto (bocio ¢ papera) 29 Fuente: resumen del cuadro N° 46 .
Invalidos __ 80 124 lo es original). con datos del Censo de 194711_(el titu-
Total 2.177 L)

F uente: resumen elaborado con datos del Censo de 1895.

1 érdese dard 2 .
fermon, Recuerdese que el Censo de 1914 no conSJderd més que ciegos, sordomudos y en-

% Las cifras de "idiotas" "
idiotas" Y" : .
n su recon0Cimiento ¢omo o o gemeptes on las menos fiables, tanto por la dificultad

: o se |os contaba érdese que
algunos censos mezclaban cretin ose , e‘é?ug1_,.,<g(':ﬂt'§a_).los (recu .



Cuadro N° 10

"Los dementes registrados en los cuatro censos" (sic)
Cuadro N° 12

Total
1904 - "La poblacion segun sus defectos fisicos" (sic)
Censo Numero Tasq 0/000
habitantes Defectos (sic) Total
1869 4,003 23,0 Cie
' g0S 444
1895 2'16,%7 5!77 / Cretinos 370
1914 - —1 Dementes 3.422
1947 35.191 : 22,1 i Privados de una o ambas piernas 146
Fuente: resumen del cuadro N° 47 del Censo de 1947 (el titulo es }g}’g{:gﬁi S 188
original). : Mancos %?
Censos Municipales ggﬁil;;lcos 616516
Cuadro N° 11 ifigg;nudos 4‘;%
1887 - "La poblacion seguin sus defectos fisicos" (sic) flgle‘ir;gs Sgg
Defectos (sic) Total Total 6.638
o - .y Enfermos 4.648
iegos e
Cretinos 6 Total General 11.286
Dementes . 1.095 Fuente: resumen del cuadro homénimo del Censo de 1904 (el titulo es
Privados de una o ambas piernas 569 original).
Invalidos o111
Jorobados 84
Mancos 266
Paraliticos 172
Sordos °0
Sordomudos 171
Tuertos 442
Varios 86
Total 3.477
Fuente: resumen del cuadro homonimo del Censo de 1887 (el titulo es
original). :
92
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Cuadro N° 13

1909 - La poblacion segiin sus defectos /Isicos

De fe ctos fisicos (sic)

Total
Ciegos '
Idiotas 22
Sordomudos 538
Sordo s o
Rengos 22
Tuerto s L3
Dementes 119
Invalidos 3.065
Jorobados 2L
Mancos 3
Varios 612(”)?
Total
Enfermos gg%g
Total general 12' 474
Fuentes: resumen del cuadro homdonimo del Censo de 1909.
1.3. Algunas reflexiones
A partir de la revisiOn de estas experie ncias ce nsales h i ta-

do mostr r la incide ncia de 1o conceptual en un proceso de c: :.fithficaels n
Y sus posibles resultados.
Al omienzo plantamos una serie de interrogantes que si bien no
podido ser respondidos ¢ n su totalidad oric ntan la reflexidn sobre el

ema.
Estas preguntas se sintetizan en una:
- En la Argentina, ;se relevaba -hace mas de unsiglo- ala poblactén
. que hoy llamam, s "discapacitada"?
La respuesta s afirmativa; La razon par.ciera ser I, de qode adpar. n-
teme nte se la reconocia como "diferente” Yhasta da b In presl n e que
se tenia por importante saber quiénes eran los "diferentes".

na lectura de los capitulos censales, tom ados cronol6 ; .
permite iR tentativam ente una seric de razon.s probabt!s ament |
- por picdad,

1 e . T .
*lendiendo a una caridad piblica enraizada . n los patrones culturales
Vige ntes,

- tal vez por un interés practico de conocer fa poblacidn potencialm ente
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activa en un pais con espiritu expansivo y o n necesidad de crecer eco-
nomicamente,

_ orientada por objetivos sanitaristas, bajo la influencia del progre!-o

cientffico que "entusiasmé" a una época, apareciendo como la solu-
cién por excelencia, g

- por imitacién de modelos de O!_l'osys.

Puede haber/muchas razones. Sin embargo éstas surgen no como
alternativas o-excluyentes sino combinadas, con mayor 0 menor peso re-
lativo segun la época. _ - '

La constante parece ser ¢1hecho de que siempre se m amflgsta la im-
portancia de stimar el ndmero de "personas con defectos fisicos o psi-
quicos" y saber dond. se localizan. '

En este sentido, y en razén de justicia. resulta insoslayable reconocer
¢l aporte que estos capitulos censales significan para la investigacion so-
cial, co mo base s sugerentes de hipotesis. Al margen de las obser'laciones
que hemo s hecho, enco ntramo s aspectos llamativos, de gran interés para
el e specialista, como Lo «s el caso de la cvolucion de los dllscapaatados
sensoriales - ci ¢ gos, sordos, mudos..._ a partir de 1914 (véanse cuadros
de la pag. 87 y sucesivos). Se nota alll un aran incremento dfl. ciegose
(practicamente se duplican las cifras), tende ncid que se reitera en 19&7'y
que no se da en otras categorias. . .

Si bien estas.consideraciones exceden el objetivo del capitulo, deben
ser tenidas en cuenta para trabajos futuros, con referencia al tratamiento

y prevencion de causas puntuales de discapacidad.

A pesar del bache que se produce a partir de 1960, se han dado los
p‘adsos iniciales para ab, rdar una cuantificacion de personas con discapa-
cidades:

- historicament. nuestro pais m uestra sensibilidad hacia 1 proble ma,

- metodoldgicamente hay una .xperiencia -tal vez modestai, pero
concreta- en el relevamiento d. personas con discapacidades,

- técicamente estin dadas las bases para detectar las principales fallas,

- socialmente e sta presente el intc rés de diferentes instituciones y or'l&-
nismos -publicos y privados- en llcvar a la accion una serie de pro-

gu(elstas en pro de la promocion integral d. las personas con discapaci-
adeS.

Quedan también o bsticulos que deberian ser resueltos. Son ellos,
basicamente, la dispersion y superposicion de esfuerzos, la carencia de
acuerdo s explicitos respecto d. las clasiticadones que emplear y la for-
macion de una conciencia social en forma grad ual.

No o bstante, algunas inidativas muy recientes, puntuales y mas bien
aisladas, aparecen como alternativas de superacién sumamente validas.
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Su estudio nos ha llevado a establecer algunas constantes interesantes y
dignas de ser tenidas en cuenta.

2) Iniciativas actuales

Después de un interregno de aproximadamente veinte afios, las ener-
gias insufladas por las actividades del Afio Internacional de las '{>ersonas
Discapacitadas -tal la denominacion local- parec1era incentivar a
ciertos sectores de la poblacion a renovar el espiritu de las acciones ten-
dientes a la integracion de estas personas a su comunidad, para beneficio
de aquéllas y de ésta.

La difusion de ciertas propuestas permitio esclarecer a los ojos de al-
gunos grupos la urgencia de partir de la deteccion de personas afectadas
por alguna deficiencia para llegar a acciones mas profundas en el area.

Como es de suponer, en esta nueva etapa se plantearon posiciones
dlvergentes, no tanto en cuanto al objetivo -respecto del que hay acuer-
do- sino a la forma de concretarlo.

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

Estos tultimos argumentan que, dado que los censos muestran estati-
camente a la poblacion en un momento determinado y como la poblacion
discapacitada cambia continuamente -por incremento o por disminu-
cion--:-, la concrecion de un censo implicada un elevado esfuerzo que re-
sultaria desmedido si se tiene en cuenta lo que puede obtenerse y su esca-
sa fiabilidad.

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

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

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

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

A continuacion haremos referencia a cuatro ejemplos, sumamente
interesantes, que sintetizan el estado actual de la cuantificacion de perso-
nas con discapacidades en la Argentina. Cabe aclarar que el aqui llamado
"estado actual" implica un momento determinado de-nuestra investiga-
cion. Como no todos son trabajos concluidos, para un fiel y veraz se-
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guimiento de su evolucién aconsejamos al lector interesa o recurrir a las
fuentes, pues tal vez en ocasion de su consulta hayan variado los resulta-
dos que se presentan.

a) Direccion Nac onl de R habilitacion: Programa de Atencion Prima-
ria en Rehabilltaclon (Pnmera Etapa).

Este programa comienza a prepararse a fines de la década del '70
con diferente ritmo en las provincias implicadas. Ha sido elaborado con
la colaboracion de la Organizaci(’)n Panamericana de la Salud (OPS) Y es-
ta inspirado en una experiencia similar llevada a cabo en Toluca,
Meéxico. 9

Se propone brindar la maxima cobertura con el minimo gasto, me-
diante la aplicacion de Jecnologla simplificad .

Se lleva a cabo en las provincias-de Jujuy, La Q]a Y Ne quen, las
que han sido seleccionadas por responder a una sene de requlSltos ¢pre-
viamente fijados. Son ellos:

- tener una estructura hospitalaria que quedase como "continente pro-
fesional", es decir que existiera tina red de derivacion para los casos
que asi lo requiriesen, asegurando la continuidad del programa;

- contar con una dependencia administrativa que ejerciese la supervi-
sion.

Originalmente ha sido pensado en dos etapas :

"1- Identificacion 'de las personas con 1mpedlmentos.

"2- Aplicacién experimental de tecnologias basicas de rehabilita-
cion." 20

La Direccion Nacional de Rehabilitacion de nuestro ps, en conse-
cuencia, se ha propuesto:

"Reunir los elementos necesarios para que las provmcIas evalden la

situaciony a la luz de las necesidades pongan en practica la segunda

etapa."

Para ello, considera:

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

"Mediano plazo: identificar a las personas discapacitadas en la.pro-
vincia para planificar la atencion mediante acciones basicas de reha-
bilitacién."

"Largo plazo: enfatizar la autorrehabilitacion y el autoentrena-

U Se puede consultar: ops, Ayuda en el hogar a las personas con impedimentos: n
nuevo e'lfoque de la rehabilitacion, publicacién cientifica n° 411, Washington, 1981 ¢
1 ops, Ayuda en el"hogw..., ob. cit., pag. 11.
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miento bajo la guia de un supervisor local utilizando medios efecti-
vos y econémicos." 11

Los "agentes de salud" afectados al programa, mediante visitas do-
miciliarias se abocan a la deteccion e identificacion de personas atacadas
de alguna deficiencia, orientados por formularios de la OPS mediante los
que se procura clasificar a los miembros de la familia visitada segun vein-
tidés problemas".

Son ellos:

. Esta postrado en cama.

. No camina dentro de la casa.

. No camina fuera de la casa.

. No puede agacharse.

No puede usar sus brazos o manos.

. No siente en las manos o pies.

. Tiene dificultad para aprender.

. Tiene convulsiones.

. Tiene dificultad para ver.

"10. Tiene dificultad para oir.

"11. Tiene dificultad para hablar.

"12. Se comporta raro.

"1-3. No puede comer solo.

"14. No puede vestirse solo.

"15. No puede lavarse y bafarse solo.

"16. No puede ir a la letrina solo.

"17. No puede hacer los trabajos de su casa.

"18. No trabaja fuera de su casa.

"19. No va a la escuela.

"20. No come con la familia ni participa de reuniones famlbares.
"21 No participa en fiestas o reuniones fuera de su casa.
"22: Alguin otro problema que preocupe a la familia."

OO N AU R W

El propdsito es partir de lo que es ""normal para una persona de una
particular edad, sexo y condicidn social."

. El agente diferencia entre adultos y niitos. A los efectos de este cues-
tionario se consideran entre los primeros a las personas casadas, o que
tienen hijos o poseen una edad de mas de quince aftos. Entre los segun-

11 Direccigll acional de Rehabilitacion, Atendén prim,uia tn Rdulbi it!°6 _meto-
dolog poro t teccien th persoras disctitadas, Secretarla de Salud, MIDISerl0de Sa
Ind y Acdién Social, Doaumento de trabajo, S.L., S.F., pigs. 2 Y3.
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dos a los menores de quince aftos. Se le exige la observacion directa y la
verificacion de aquéllo que se le dice (pedir ver al discapacitado, hacer
pruebas de sensibilidad, compararlos con la media para su edad, aplicar
técnicas simples para comprobar ceguera, etcétera).

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

"Resultado de la encuesta de hogares para detectar discapacitados.

"Numero de hogares encuestados.

"Numero total de personas que tienen discapacidad.

"Nimero de entrenadores que desean ayudar." 2

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

b) Direccion Nacional de Rehabilitacion: Instituto Nacional de &tadfsti-

cay Censos (INDEC). Estimacion mediante la Encuesta Permanente
de Hogares

La Direccién Nacional de Rehabilitacion encar6 una estimacion que
combin datos obtenidos a través de la Encuesta Permanente de Hogares
(INDEq para calcular discapacitados no institucion;llizados con otros
da({os surgidos del control de los registros de instituciones para discapaci-
tados.

Con respecto a los primeros (discapacitados no institucionalizados),
la FENDIM (%ederaciép Argentina de Entidades pro Atencién al Defi-
ciente- Mental, que agrupa a casi ciento cincuenta asociaciones dt padres
de D.M.) solicité colaboracién al INDEC para conocer Ja poblacién dis-
capacitada. Este propuso encarar el trabajo en forma conjunta con la Di-
reccion Nacional de Rehabilitacion, decidiéndosc en principio realizar un
revelamiento en el marco muestral de Ja Encuesta Permanente de Hoga-
res. Dcspu& de una serie de col'lSideraclones se concreta en el marco de la
encuesta sobre "Utilimcion de Servicios de Salud y Gasto en Atencién
M ca". por mayor compatibilidad tcmitica. _

Se efectud el relevanuento en Capital Federaly Gran Buenos Aires
e el mes de octubre de 1980. La pregunta incorporada a la encuesta fle:

", e 1y .
sTiene usted alguna anomalfa o alteracién fisica 0 mental, ya sea

de nacimiento o producida por enfermedad, accidente u otras
causas?" ”

2% refiere aqul-a penonas de b minna familia uotras que se ofrezcan para aplicar
_h segunda parte dd prosrama.
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La definicion operacional de discapacidad fue aportada por la Di-
reccion Nacional de Rehabilitacion, que efectud el analisis manual de las
planillas:

""Definicion operacional: Persona discapacitada es aquella persona
que por e.nfermcdad congénita o adquirida o por accidente presenta limi-
taciones para las actividades de la vida diaria: movilizarse, estudiar, tra-
bajar, realizar las tareas del hogar, comunicarse; puede requerir la ayuda
de aparatos o equipos para poder realizar algunas de esas actividades."
Los datos23 que arrojo6 esta encuesta son los siguientes:

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

Aparato Neurolocomotor 32,2%
Viscerales 29,20/0
Mentales 21,6%
Sensoriales (11 % sordos e hipoacusicos,

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

[fndice de preva/n{:ia sobre el total de poblacion discapacitada

Aparato Neurolocomotor £,590Jo
Viscerales 1,44%
Mentales 1,07%
Sensoriales 0,830/0

Seguin grupos de edad

«0-19 afios 17%
20-39 afios 1800
40-59 afios 260Jo
60 y mas 39%

No aparecen otros datos, pero, estimando a los discapacitados insti-
tucionalizados, consideran que, aproximadamente, el seis por ciento de la
poblacion de nuestro pais estd afectada de alguna discapacidad.

Los datds son provisorios y reflejan parcialmente la realidad de la
Argentina, pues fueron tomados en ambito urbanos.

No obstante, de este proyecto se derivaron en su momento sugeren-

2 Estos datos, como toda la informacion referida, fueron obtenidos en el Departa-
mento de Estadistica de la Direccion Nacional de Rehabilitacion.

100

cias de investigacion que tenderian a comprobar algunos puntos de inte-
réS, por ejemplo:

- Seria necesario ampfiitr la muestra extendiéndola al Interior, es-
pecialmente a zonas rurales.

- Entre las discapacidades viscerales se consideraron patologias
cardiacas y respiratorias, incluyéndose también problemas cha-
gasicos y por hidatidosis.

Respecto de esta tltima, se poseen datos que sei\alan su prevalen-
cia en el sur del pais. Ademas es aqui causa comun de ceguera,
por lo cual tiene relacion con las discapacidades sensoriales.

- Seglin estos datos surge una interesantisima hipdtesis: aparente-
mente el mayor porcentaje de discapacitados -a la inversa de lo
que sucede en el area latinoamericana- recae entre los-adultos y
los ancianos, no entre los nifos.

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

¢) Equipo Coordinador de Instituciones de Asistencia al Discapacitado .

(ECIAD) - (Rfo Cuarto - Provincia de Cordoba): Censo de Discapaci-
tados en la ciudad dé Rfo Cuarto24

ElECIAD ha sido creado en 1980. Esta integrado por personal docen-
te de las escuelas especiales, oficiales y privadas, y miembros de aso-
ciaciones profesionales vinculados con la problematica de los discapaci-
tados de esa ciudad.

Entre sus objetivos mas urgentes se encontraba la realizacion de un
Censo de Discapacitados, en dos etapas, para cuya implementacion con-
t0 con el auspicio de la Municipalidad de Rio Cuarto y el Batallon de Ar-
senales 141, con asiento en Holmberg.

El propésito basico de este trabajo era efectuar un primer diagndsti-
co y poder detectar cuantos discapacitados, de qué tipo, y de menos de
sesenta afios, existen en esa ciudad y, posteriormente, evaluar las ne<:esi-
dades mas urgentes en materia educativa, laboral y asistencial.

La primera etapa consistio en una encuesta realizada en las vivien-
das comprendidas entre los cuatro bulevares de circunvalacién que limi-
tan la ciudad, identificando entre la poblacion de menos de sesenta ai\os
a las personas con algin tipo de discapacidad.

Se tomd como base el Censo Nacional de Poblacion de 1980 modifi-
cando el numero y la amplitud de los sectores, radios y segmentos. La

2 Todala i formacién que agol se resella ha sido facilitada por Ia licenciada i\malia
Ester Rms, coordinadora del proyecto, a quien agradecemos su valioso aporte.
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ciudad, entonces, fue dividida en ocho sectores y noventa radios, subdi-
vididos a su vez en trescientos sesenta segmentos.
Los resultados obtenidosl5 fueron los siguientes:

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

- Poblacion censada por el Censo e Discapaciados (1981):
103.36S habitantes, es decir, se censé al 93,830Jo del total de habi-
tantes.

- Canti'dad de viviendas (s/Censo de 1980): 31.869 viviendas.

- Viviendas censadas por el Censo de Discapacitados (1981):
29.736 vivien#s, lo que equivale a un %40jo del total de viviendas.

Se detectaron 2.231 casos de personas con discapacidades senso-
riales, fisicas y/o mentales, es decir, un 2,30Jo del total de la poblacion
censada en 1981. 16

La segunda etapa, que originalmente consistiria en una entrevista re-
alizada por gersonas preparadas a tal fin en los hogares donde se hubiere
detectado la existencia de algun tipo de discapacitado, y se analizarian
aspectos relacionados con edu acion, asistencia, salud y trabajo de esa

.poblacion, no pudo realizarse. Por razones de tiempo y econémicas de-
bié ser modificada. Se lleyé a cabo entre los meses de agosto a octubre de
1982. Consistié finalmente en v.na encuesta que se realizo sobre seiscien-
tos treinta y cuatro discapacitados (28°8), que compusieron una muestra
hecha tomando al azar discapacitados censados en la primera etapa y te-
niendo en cuenta los noventa radios en que fue dividida la ciudad.

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

-Total de poblacion discapacitada de Oa 60 afos: 2231 casos
Total de la muestra (28%) - 634 casos

o Distribucion

-Segun grupos de edad

.Entre Oy 1-2,afios 226¢asos
Entre 13 y 18 aflos 139 casos
Entre 19y 60 afios 269casos
-Segun sexo

Masculino 395 casos
Femenino 239casos
-Segun nacionalidad

Argentinos 630casos
Extranjeros 4casos

25 Colaboraron 450 censistas voiuntarios.
6Se calcula que fueron nepdos aproximadamente 350 casos.
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. Tipos dé deficiencias?'

Porcentaje
Deficiencia mental 254 casos 40 1o
Paralisis cerebral 23 casos 3611/q
Epilepsia 45 casos 7 Ob
Sordera S5 casos 79110
Ceguera 22 casos 34070
Lesion cerebral 104 casos 164070
Psicosis 21 casos 331JJo
Déficit motor 107 casos 18.8%
Otros 3 casos * -
Total 634 casos
« Posibles causas del/los déficit
Conggénitas 197
Perinatal 64
Traumaticas 61
Infecciosas 48
Encefalitis 16
Meningitis 44
Otras infecciones 20
Neuroquirtrgicas "
-Malformaciones vasculares (5)
- Tumores cerebrales (3)
-Hidrocefalia 3)
-Otras 3)
Cerebrovascu/ares 10
-Hemorragicas ()
- Trombéticas )
-Otras 1)
En fermedades Neuromusculares 113
-Hereditarias (94)
-Metabolicas (4)
-Otras (15)
Causas desconocidas 47
Total 634

ZEnla mayoria de los casos, los dHicit se dieron combinados (por ej.: déficit mental
Y déficit motor; déficit mental y lesién cerebral). Se-tomé el aspecto mis relevante del hane
dicap para situarlo dentro de la nomenclatura empleada.
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"o Independencia y comunicacion Salud
- Salu

Personas que se valen por si mismas21 Reciben atencion médica en relacion con el problema

Contestaron por si 505

Si reciben 486
Contestaron por no 101 No reciben 127
No contestaron 38 Respue ta dudosa 21
Total 634 Total 634
Personas que pueden .es.tablecer comunicacion Lugar de atencién médica
Contestaron por si 473 En hospitales 296
Contestaron por no 58 En clinicas a
Respondi ron en forma dudosa 103 En consultorios particulares 9
Tota G Tota i66
« Educacion Cobertura de mutual
Si tienen - 252
Total de niflos encuestados 226 1\;0 lteig;en 294
Total de adolescentes encuestados 139 Si tienen pero no cubre los servicios requeridos por los
Total 365 discapacitados 88
Total 634
Asistencia a la escuela (nifios y adolescentes)
Si asisten actualmente 258 Aspectos que cubren dichas mutuales
No asisten actualmente ) 107 Consulta 209
Total 365 Laboratorio 186
Rayos X 178
Tipo de escuela a la que asisten (nifios y adolescentes) Psicologia 2]
Escuela comtin 40 Fonoaudiologia 50
Escuela especial 0218 Eisioterapia :
Psicopedagogia 24
Total 258 Reeducacion pedagogica de deficientes mentales 23
Total de adultos encuestados 269 Otros servicios 4
Concurrieron a la escuela « Aspecto social
Si concurrieron
No concurtieron: 2%;5 sPercibe el grupo familiar algin tipo de ingreso por la incapacidad
del nifio o del adolescente?
Total 269
Contestaron por si 122
Contestaron por no 360
No contestaron 152
21 Seguin sus autores "valerse por si mismo" se toma en el sentido de que "las perso- Total 634

nas pueden trasladane por si mismas de un lugar a otro dentro de un iinbito, que comen y
se higienizan solos" .
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ch) Subsecretaria de Educacion del Ministerio de Educacion y Cultura de
la Provincia de Santa Cruz: Censo Provincial de Discapacitadosi1)

El 24 de abril de 193 se llevd a cabo este censo, que no posee antece-
dentes en la provincia.

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

"1) Eva}juar las necesidades y los requerimientos de la poblacion discapa-
citada.

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

"3) Registrar cuantitativamente a la poblacion discapacitada y su distri-
bucion geogrifica.

"4) Discriminar porcentualmente la poblacion discapacitada institu-
cionalizada y no institucionalizada.

"5) Proporcionar los perfiles ocupacionales en lo referente a la obten-
cién y retencion de puestos de trabajo." 3
Su preparacion incluyo la labor de especialistas (asesor médico, asis-

tentes sociales, socidlogo, censistas y auxiliares técnicos y administrati-

vos) y la colaboracion de la Direccion de Estadistica y Censos de la Pro-

vincia.
Se publicaron los siguientes datos: Jt

Censo de discapacitados - Alto 1983 - Provincia de Santa Cruz

Total de discapacitados 772
Varones ! 424
Mujeres 348

Lugar de origen:

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

19 La infonnacion que aqul se consiina ¢ n
CO0s-- fue aportada por dicha subsecretaria.

10 Véase: Subsecretaria de Educacion, '"Ccnao de discapacitado,, Objetivos e Ins-
trucciones", Ministerio de ¢ucacion y Cultura. Provincia de Santa Cruz, 1983.

A4 presentacion original incluye las mismas c:atqorias discriminadas por locali-
dad que aqul no se citan por razones de espacio. No se conoce otro ti, , de datoa.

del censo y datos estadisti-

1N

Edades
De Oa J afios 4
De 6 a 10 af\os 152
De 11 a 15 anos 140
De 16 a 20 aifos 73
De 21 a 30 afias 65
De 31 a 45 afios 99
De 46 a 60 anos 81
Mas de 60 afos 116
Sin datos S
Asisten a la escuela 261
Tienen ocupacion ' 121
Reciben beneficios sociales 270
Tienen informacion legal 295

Fuente: Centro Provincial de Estadistica Educativa - Santa Cruz.

Como intento de continuar el esfuerzo inicial, la Subsecretaria de
Educacién organizd en septiembre de ese afio un "Seminario: Estadisti-
cas s.obre Discapacitados”. Su fin era "intercambiar ideas sobre la meto-
dologia a utilizarse en el futuro para la obtencion de datos referidos a los
discapacitados a nivel de poblacion capitalina y para la obtencion de da-
tos sobre los sistemas de atencidon". Se conté con el asesor mietito de es-
pecialistas del Instituto Interamericano del Niflo, de la oEA.

111. A modo de conclusion

En este capitulo se han presentado ejemplos de cuantificacion de
personas con discapaciciades. Sabemos que existen mas experiencias de
este tipo, pero lejos estamos de hacer un relevamiento exhaustivo, lo que
se verla complicado por la escasa difusion que se les da a estos trabajos.

Como punto de partida baste comprobar que, internacionalmente,
se reconoce la importancia de obtener datos sobre la cantidad y distribu-
cion de las personas con discapacidades.

En diferentes documentos las Naciones Unidas advirten sobre la
importancia de seleccionar un método o combinacién de métodos de aco-
pio de datos. Seiialan entre ellos los censos demograficos que contengan
preguntas sobre personas con discapacidades, encuestas por hogares y
encuestas por muestra como base de una estimacion estagistica, o bien
toman como indicacion de la magnitud del problema el pago de ciertas
prestaciones en relacion con la di capacidad.

Dicese también en la Consulta Latinoamericana sobre Rehabilita-
cion de Impedidos Fisicos: " (...)censos sobre la materia deben practicar-
se por lo mengs cada diez aftos para tener-correcta irformacion y formu-
lar nuevos proyectos y practicas, estableciendo los servicios necesarios de
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acuerdo con el crecimiento de la poblacion incapacitada y su
naturaleza". 31

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

Al respecto, lo expuesto en paginas precedentes es suficiente para te-
ner en claro que plantear en la Argentina la tarea de contar personas con
discapacidades no es una novedad. Pero proponerlo con la intencion de
obtener un referente empirico para establecer prioridades de accion, eco-
nomizando recursos y aumentando la eficacia de los mismos es algo
sobre lo que aun no existe conciencia cabal, por lo menos en forma gene-
ralizada.

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

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

El interés por cuantificar personas con "defectos psiquicos y
fisicos" es mas claro que su finalidad. La implementacion sigue el mode-
lo estadistico clasico, sin captar - al menos asi lo demuestran los resulta-
dos- que la naturaleza del problema requiere un tratamiento especiali-
zado. Los afios pasan y las fallas se reiteran: las clasificaciones se cam-
bian pero no s corrigen para sentar bases de comparabilidad; las catego-
rias se superponen sin ser exhaustivas ni excluyentes; los censistas dudo-
samente estan capacitados para diferenciar caracteristicas que a veces
son tan sutiles como definitorias. Se desconocen los mecanismos para
evitar que el temor o el prejuicio de la familia oculten al miembro con
discapacidad.

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

2) El periodo siguiente se extiende hasta la d cada del '70 y tiene
como centro e Censo de 1%0, luego del cual no se incluyen ya mas pre-
guntas sobre personas con discapacidades en un censo nacional. Se ca-
racteriza por una aparente toma de conciencia, generada en los resulta-
dos anteriores, en virtud de la cual s corta con un esfuerzo que era ya
automatico, por lo menos en los tltimos tramos y viciado por los errores
que arrastraba.

Es un primer paso positivo pero, lamentablemente, no & v acom-
pafiado por d impulso superador requerido, convirtiéndose en una etapa
de inaccion.

3) Mas de veinte afos después de los ultimos intentos, y ya casi olvi-
dados éstos, la difusion de principios y declaraciones que tienden a

31 En "Consulta Latinoamericana sobre Rehabilitacion Social de impedidos Fisicos y
Organizacion de Servicios de R-ehabilitacion”, La Romana, Republica Dominicana, 26 de
septiembre al 3 de octubre de 1976, pag. 83.
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igualar oportunidades para todos los ciudadanos -producto del Afo Ine
ternacional- dan lugar a la gestacion de nuevas i _ciativas, basadas en
posturas no siempre coincidentes pero dotada de firmeza y fundamenta-
cion. Las agrupaciones de padres y familiares de personas con discapaci-
dades asi como éstas, son en esta etapa una fuerza nueva que presiona
paral obtencion de todos aquellos datos que hagan més fluido el proce-
so integrador. 3

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

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

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

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

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

- Primeramente se debe tener una idea general sobre cudl es la "pobla-
cion-objetivo".

Saber a -quiénes nos referimés, manejar vocablos con una connota-
cién comprensible y contar con -una clasificacion bien definida y comple-
ta & el punto de partida. %4 :

También se debe discutir previamente qué informacion se requiere
de ese universo, lo que guarda relacion directa con los objetivos propues-
tos. Asi, diferentes métodos pueden ofrecer ventajas comparativas segiin
lo que se desee medir: el niimero de personas con discapacidades, ia loca-
lizacion y distribucion espacial, el tipo y grado de deficiencia, la inciden-
cia en ¢ total de la poblacion Yen los diferentes grupos de edad, la parti-

.cipacion de estas personas en el mercado laboral, las causas del déficit,

33 Si bien esto no es producto «'exclusivo” del Allo Internacional, puede decirse que,
en la Argentina-al menos, este gran movimiento para la -accion lo1r6 el objetivo de provocar
una gradual toma de conciencia en la sociedad sobte la problematica de la discapacidad.

* “TAqui se alude a los temas tratados en d capitulo anterior.
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las necesidades concretas de las personas y sus familias -tanto aquellas
que son comunes a todos los individuos como otras propias de un deter-
minado habitat (rural o urbano, por ejemplo), o de una tradicion cultu-
ral, etcétera.

La realidad muestra que se ha tendido casi siempre a obtener por-
centajes generales, que obvian los verdaderos datos qUe necesita el plani-
ficador: por ejemplo, aspectos relacionados con los costos de los servicios
de rehabilitacion, la demanda de protesis, los posibles usuarios de trans-
porte especializado o de educacién diferenciada, etc. Informacién que
también puede obtenerse indirectamente.

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

Por un lado,)J1. tarea debe estar orientada por ciertos presupuestos.
El mis evidente es entender la cuantificacion que concretamente se va a
encarar como un medio -a corto, mediano o largo plazo- para idear y
priorizar acciones que conduzcan tanto al aumento de la calidad de vida
de la poblacién como a la integracién y participacion plena de las perso-
nas con discapacidades.

Un proceso de cuantificacion, en el fondo, debe estar pensado como
un ordenador de la accién y nunca como un determinante. Es decir, sa-
ber -por ejemplo- cudntas personas con discapacidades existen permi-
tira calibrar la fuerza y urgencia de la accion, segiin esa realidad concreta
lo demande. De todas maneras, la naturaleza del problema y la dignidad
de la persona humana justifican que se emprendan acciones aun tratin-
dose de pocos individuos. Mu.has veces, por ejemplo, se decide suprimir
barreras arquitecténicas -céiicretamente, reemplazo de escaleras por
ra.mpas- s6lo cuando el nimero de demandantes es elevado, condenan-
dose al aislamiento a aquellos cuyo nimero no llega a ser "relevante". Se
esgrimen razones presupuestarias cuando ni siquiera, con imaginacion y
creatividad, se plantean alternativas menos costosas.

Por otro lado, los objetivos generales y especificos deben estar clara-
mente enunciados, distinguiendo si se debe actuar en el plano de la pre-
vencion, en el de la rehabilitacion, en ambos o en otros.

- Debe atenderse también -y muy especialmente- a los recursos,
tanto a los "necesarios" paralo que se intenta hacer como a los realmen-
te "disponibles".

* Generalmente, cuando se hace un diagnéstico de situacion no se va
mas alld de aquella informacion basica sobre el fendmeno en cuestion,
siendo -de comiin- escasas las referencias a los recursos. Tienden a es-
timarse los recursos "requeridos", o sea aquellos con los que "deberia"
contarse, y no se posee una idea de aquellos con que se cuenta o se podra
llegar a contar. ,

Muchos buenos_pro ectos fracasan por la falta de recursos: presu-
puesloflnsuficientes, mano de obra sin capacitacion, etcétera.
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La tarea de cuantificacién no escapa a esta r-ealidad. Por ese es de
vital importancia este elemento en jyc p tancias de elegir un método de
relevamiento. Dada la escasez, casi cromea, de los recursos en nuestros
paises es tal vez uno de los mds determinantes.

Es particularmente importante el rol de los agentes encargados del
proceso de releva.miento. Su preparacion debe cub_ril: una gama de aspel:-
tos que van desde su compenetracion con los (?bjetlvos uel proye,;to, el
manejo de un vocabulario adecua(-io e'lnstrlllc-cmnes espedales en lo que
respecta a ta deteccié e las deficiencias, basic .lpente en aquellos cas.?s
en que éstas sean no v1S1bles, hasta una preparacion desde el pt:nlo de vis-
ta cultural. Esto implica que deben conocerse las costumbres del;; per-
sonas a visitar o simplemente relevar, previendo posibles resistencias o
negativas y no hiriendo susceptibilidades.

Como complemento es aconsejable que a su vez la poblacién sea ad-
vertida e informada de los fines que se persiguen. Es ésta una tarea qul:
debe preceder al relevamiento y también .ir mas alli. Lo primero implica
la difusion y concientizacién; lo segundo, la realizacién de continuas
campaiias de'prevencion. O
- No debe descartarse, ademas, el estudio cuidadoso de los anteceden-
tes. Toda buisqueda de informacion deberla estar precedida por el anali-
sis exhaustivo de otras referencias similares, tanto nacionales como
extranjeras.JS Deberla contemplarse la posibilidad de llegar.al mismo.re-
sultado por datos secundarios o fuentes que estin ya documentadas, an-
tes de invertir nuevos esfuerzos y recursos. La falta de conocimiento in-
duce muchas veces a costosas e innecesarias superposic;ones.

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

Como es de suponer, la lista de elementos a contemplar puede ser
muy vasta. Los mencionados son el punto de partida de toda considera-
cion y sugieren el aporte de varias especialidades. Un proceso de cuantifi-

cacion no es exclusivo del experto en estadistica; éste provee la técnica_

pero, el rehabilitador, el terapista fisico y el ocupacional, el asiste_nte so-
cial, el psiquiatra, el psicélogo, el sociélogo, el demografo, el docente,
etc., las mismas personas con discapacidades y sus allega<.os se n los en-
cargado de proponer aquellos temas que deben salir a la luz para que la
busqueda de soluciones sea efectiva y redunde en benelicio de todol> Ibs
que asi lo demanden.

3 En tal sentido, y no contdndose con otros posibjlidildes, podrla recurrirse a extrae
potaciones de da10s ya obtenidos, previa revision de 11 experiencia que les dio origen. Para
d caso de la Argentina la experiencia de la ciudad de kio Cuarto, con todas las previsiones
del caso, puede ser base para estimar la incidencia de las discapacidades eri d medio urba-

no. O bien hacer estudios selectivos de ciudades 0 provincias "tipo", representativas de un
medio 0 una region.

111



CAPITULO NV

LA ORIENTACION DE LA ACCION EN MATERIA
DE DISCAPACIDAD

/) Los propdésitos
a) Por qué "rehabilitacién"
b) Por qué "integracion"
11) La necesidad de la concientizacién

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

111) A modo de conclusion
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1. Los propdsitos

Hasta aqui hemos esboz.ado las lineas basicas para encarar la prnble-
matica de la discapacidad desde un angulo mas especifico.

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

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

Como complemento, cabe analizar.cual es la direccion que debe se-
guir dicha accién y algunas de las condiciones requeridas para que esto
sea posible.

Este es el tema del presente capitulo.

Nos preguntamos, desde un princ1p10, cual es e objetivo direc-
cional, ¢l propdsito mas general que debe orientar a toda accién en el
area que nos ocupa.

La respuesta més sintética incluye aquéllas posibilidades de iguzlar
las oportunidades de desarrollo personal de aquellos que tienen una ca-
pacidad en mas o en menos diferente del resto de la poblacion, segin
edad y sexo.

El proceso dindmico que da como resultado esa deada equipara-
cion -como ya adelantaramos en el caphulo 11 - es denominado de for-
mas variadas: habilitacion, rehabilitacién, adaptacién, readaptacion, in-.
legracion, nom1alizacion, promocion, personalizacion, asimilacion, ar-
monizacion, etcétera.

Particularmente preferimos referirnos a la "rehabililadén” y a la
"integracién", segin expondremos a continuacién.

a) Por qué "rehubilitacio1l1"
Lejos de iniciar un recuento de términos, hemos encontrado que, en

los contextos donde s "ciia..,rehabilitation, s la usa para indicar la glo-
balidad de un proceso mediant el cual s logia que el individuo afecta o



pﬁr alguna deficiencia o discapacidad pueda desempefiarse a pesar d]
clla.

En nuestro pais la Direccion Nacional de Rehabilitacion acepta la g
guiente definicion:

' La aplicacié.n coordinada de un conjunto de medidas médicas, so.
cale, educatlvs y profesionales, para preparar o readaptar al indi.
vlduwo con el oJeto de que alcance la mayor proporcion posible ¢
capacidad funclo a!, tendiendo al de su méaxima autonomia, a
los efectos de poslblhtar su plena i%&acién a la sociedad." 1

Es clara la idea de coordinacion de medidas readaptativas cuyo re-
2ultado & la rehabilitacion, proceso totalizador que, como & indica,
incluye aspectos médicos, sociales, ducativos y profesionales.

Pero mas que ua simple definicion, esto constituye toda una posi-
cion tomada, una ética frente al problema de la discapacidad.

No casualmente dos especialistas en el tema como son Jos¢ Cibeira
(médico argentino) y Ricardo Moragas (sociologo espaiiol) destacan res-
pectivmene, . rehabilitacion "como filosofia" y "como ideologia".

Dice Clbeira: "La rehabilitacion como filosofia depende fundamen-
talente de laedccion de la comunidad (...). Es necesario persuadir a
paciente, ala amlha, alos emplc;adores Ya la comunidad en general que
en esta_fllosofla recuperarse no es 'curar' en e sentido clasico de la pa-
I bra smo. 1elorarse al mxmo de s posibilidades, ensenando al pe-
ciente a Vi vr con su prop a. incapacidad (...). Profe ionales, técnicos y
ramas auxiliares de la medicma deben aprender a pensar en lo positivo &
las posibilidades de un lisiado y después del diagndstico y el tratamiento
a olvidar lo irremediablemente perdido. Debemos fomentar en todo ser+
tido las compensaciones, las funciones bicarentes y €l criterio de no juz-
gar 'por la falta' sino por las afirmaciones potencialmente creadoras que
observemos" 2 (El subrayado e nuestro). )

Coincidiendo en ¢l enfoque, Moragas explica que, a su modo de ver
"(...) la rehabilitacion no constituye solamente una serie de técnicas mé-
dicas, psicologicas, profesionales o educativas, sino sobre todo una ikee
olo a Yunos medios que permiten ef desarrof{o mdximo de ioda persom
affiglda por cualquier tipo de limitacién. Esta ideologia s traduce en una
s:rie 4 acciones, mecanismos de influencia individual y social, tecnolo-
gia, mStrumentos materiales, etc,, que fundamentan el que podamos
considerar a la rehabilitacion como uno de los mas importantes procesos

1En "S.ubprojramas que integran el programa 015: 'Rehabilitacién’ "Ministerio d
Salud Piblica Y Medio Ambiente, Direccién Nacional de Rehabilitacion, s:f. (sin paginar)

2José B. Cibeira, "La rehabilitacién como filosofia como proceso y como especiah
dad médica", trabajo presentado como c-orrelator en la; Jornadas de Medicina Social y
Trabajo en la Catedra de Higiene de la Facilitad de Ciencias Médicas 4 de octubre de 1
Ministerio de Asistencia Social y Salud Piiblica, Comision Nacionai de Rehabilitacién
Li_siado p g ]. Obsrvese que en la época de esta publicacion se usaban términos que es:
mtsma m111uclén, anos mb tarde, insté a superar, segiin se viera en el capitulo 11.
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sociales que toda sociedad esta experimentando, aunque con diferente ni-
vel de realizaciones €n la practica'' 3 (el subrayado es nuestro). .

Ambos sefialan a la rehabilitacion como la posibilidad del "maximo
desarrollo", en cuanto afecta a toda la gama de aspectos que de:inen al
hombre. ) o o

Moragas diferencia terminologicamente rehabilitacion y readapta-
cién, entendiendo por la primera -p:ecisamente- d "proceso global"
y, por la segunda, los "procesos parciales” que la componen. Identifica
una serie de principios basicos de la actividad rehabilitadora. So:i ellos:

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

Individualidad: © reconocimiento de que cada individuo cor.stituye
un problema particular. )

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

_.Enfoque interdisciplinario: supone la colaboracion de una plurali-

dad de disciplinas para resolver cada problema.

Permanencia: exige un mantenimiento constante de los logros con-
seguidos y de otros nuevos.

Universalidad: indka que todos podemos ser candidatos de la reha-
bilitacion.

Utilidad so ial: destaca lo beneficioso del proceso para el individuo
y para la sociedad.»

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

";Como conseguir una mentalidad rehabilitadora en médicos, psi-
cologos, istentes sociales, empresarios, trabajadores y publico en.
general? Este s un problema mas importante que el desarrollo de
las técnicas o de ks servicios, puesto que la consecucion de tal men-
talidad constituye la tnica garantia de que el objetivo rehabilitador
pueda alcanzarse. Una vez poseida la mentalidad, la misma dinami-
ca soial exigira la aprobacion de presupuestos, la formacion d per-
sonal Yla coordinacion de servicios: laforma en que dicha mentali-
dad puede conseguirse no es mds que a través de un proceso educati-
wo que supere los obstdculos existentes actualmente en todos los ni-
veles sociales y profesio_nes." s (El subrayado es nuestro.)

Es decir, el uso de la palabra "rehabilitacion", asi entendida, tiene
alcances que van més alla de los intentos de recuperacion funcional y re-

3R, Moragas Moragas, ob. cit., pag. S.
4véase R. Moragas Moragas, ob. cit., pags. 201-202.

5 RidMoragas_ oragas, ob. cit., pag. 19; Constltese la referencia que hjciéramos a
*menta I ad rehabthtadora” en el capitulo H.
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tica meta. Reconoce ademas su "individualidad", a partir de la cual de-
be ser pensado todo proceso rehabilitador.

Es el concepto denotado por la palabra rehabilitacion el que, a
nuestro criterio, debe orientar en el sentido mas vasto tanto la reflexion y
el analisis de las posibilidades de la accién, como la misma implementa-
cion de la accién en materia de discapacidad,

- El protagonista de la rehabilitacion: el "rehabilitando”

Este proceso de rehabilitacion, tal como lo hemos definido, presu-
pone entre sus premisas basicas que su éxito esta en funcién no solo de h
tecnologia que se emplee o de los profesionales que la apliquen, sino tam-
bién en la adhesion y participacion comprometida de la persona con dis-
capacidades. Esta se erige asi en principal protagonista, mas ain tenien-
do en cuenta que de ella depende el auténtico "aprovechamiento" tanto
del tiempo-profesional como de los recursos que se inviertan en cada uno
de los procesos readaptativos.

Por eso en los cinones de esta mentalidad rehabilitadora la expre.
sion "paciente de la rehabilitacion" pierde fuerza y representatividad. 0
recipiendario de este proceso no es sujeto pasivo, sino agente activo.

Ultimamente se lee y se escucha el término "cliente de la rehabilita-
cién", en tanto y en cuanto hay un trueque, un dar y recibir, que muestra
un cambio de actitud.

Por nuestra parte, creemos que la palabra "rehabilitando" es la mas
aceptable, en cuanto se deriva directamente de "rehabilitar", "rehabili-
tacion" y estd imbuida del mismo espiritu.

b) Por qué "integracion"

La persona que ha participado de un proceso de rehabilitacion I
cumplido con su objetivo, elde desarrollar al maximo posible sus capaci-
dades, desde el punto de vista sociologico esta en condiciones de integrar-
se mas plenamente a la sociedad.

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

Las posibilidades de participacion estan definidas culturalmente y a
veces su concrecién no depende tanto de lo que el individuo esta en con-
diciones de ofrecer si: Je las alternativas que la comunidad plantea pa-
ra que aquéllas puedan ser canalizadas.

Sin profundizar en el campo de la teoria sociologica y en las diferen-
tes maneras de explicar el fendmeno de la integracion, resultaran orienta-
doras algunas referencias. . '

Puede leerse, "(...) en el interior de un grupo, la integracion es d ©

conjunto de los fenomenos de interaccién que provocan una acomoda-

118

cién y un ajll;,le #Cl;..oc. Ya.€.ove. a6 ar ta ii b a Ia m =
cia de su identificacion con el gruol.':

Conlleva Ia integraci(i)En la posliblhda de la partltcllr)pacll)n, y a su vez
¢ésta la facilita y refuerza. ES un pro €so g gpyqe € €2-U0,
gz?acieristicas}QOmuneS, yala e smgufares, i’ ok Istmtos _‘t\ biesr\gg_
clajes. "La integracién del mdlvlduo a asocle a 'y su particlpaclon en
la cultura es, naturalmente, s9lo parctal, aun cuando el g;ado de rntegra-
cién -medido por el nimero de grupos y categonas sociales en los que
cada uno Participa- aumenta constantemente hasta llegar al status de
adulto Para disminuir, por lo meno en nuestr socledad, a medlda que
avanzan tos afios. Ademas hay conslderabls dlfernclas en el gra do m -
dio de integracién, segtn se trat de una sociedad su ple o comp(.eJ a, as
0 menos movil, y segin la ap dez con qu s rahce el cambio s c10-
cultural. Tal participacion slgmfica que el mdlVlduo goza de un cierto
prestigio social y que ademas acepta determinadas normas, en cuanto al
comportamiento a seguir". o

Teéricamente dos aspectos facilitarian, en el caso de las personas
con discapacidades, su integracion a lq comgnidad:
uno -comprobable a partir de este individuo- es el desarrollo de sus
otras capacidades, es decir, la factibilidad de que, superando sus ca-
rencias o limitaciones, rescate sus potencias y las desarrolle de un mo-
do que le permita acercarse, aun no convencionalmente, al "tipo me-
dio" social requerido para desempeiiar los roles propuestos;
el otro -observable en el comportamiento comunitario- esta dado
por la permeabilidad de la sociedad para incorporar, precisamente, a
aquellos "tipos" que se alejan o no se acercan al prototipo esperado.

Dicho de otro modo, la falta de rehabilitacion ....en el sentido que
aqui se ha expuesto- y la existencia de barreras -sociales o arquitec-
tonicas- obstaculizan la participacion de personas con discapacida-
des impidiendo su integracion plena, y ambas cosas tienen una raiz so-
cial, al menos explicable desde el angulo de la Sociologia.

Dejando para la Asistencia Social y la Psicologia los casos de in-
dividuos y/o sus familias que se niegan o rechazan un tratamiento
rehabilitador; muchas veces el aislamiento geografico, la carencia de
recursos economicos, la ignorancia y el desconocimiento alimentados
por la falta de difusion, la imposibilidad de ampliar los servicios so-
ciales, etc., son la causa mas directa de la falte de rehabilitacion de
muchas personas que, aun deseiandolo, no pueden acceder a ella.

Por otra parte, de poco sirve estimular en personas con discapa-
cidades su deseo de participar en ambientes concretos y especificos
-laborales, recreativos, educativos, etc.-, si el acceso fisico kK esta
vedado por barreras arquitectonicas, por falta de accesibilidad a edifi-

6. Birou, Léxico de Sociologia, Ediciones Laia, Barcelona, 1975, pag. 58.

i 7Sogiologia. Enciclopedia Moderna del Conocimiento Universal, obra dirigida por
René Konig, Cia. Gral. Fabril Editora, Buenos Aires, 1963, pag. 234.
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cios o sitios de toda indole; o bien no se comprenden aquellas conduc-
tas afectadas por alguna deficiencia, o se las niega, desconoce o teme.

La integracién es un proceso social que, si bien parte de cada in-
dividuo, es pautado y alimentado culturalmente. Las trabas, prove-
nientes tanto de cada persona como de la sociedad, provocan - e n ge-
neral, no solo en materia de discapacidad-,- el aislamiento o la margi-
nacion, muchas veces disfrazadas de seudointegracion. s Pero asi co-
mo decimos que la integracion es "parcial”, es dable aclarar que difi-
cilmente podamos hablar de marginalidad total o absoluta.

Sostiene Gino Germani: "(...) el percibir el sector marginal como
colocado Juera (sic) del sistema de estratificacion y ni siquiera como e
estrato mas bajo del mismo, implica atribuir a la situacion de marginali-
dad un cardcter de radicalidad y totalidad que lleva-implicita una distin-
cion drastica entre sector marginal y sector participante”.9 A esta posi-
cién contrapone el autor otras orientaciones que, con base impirica, to-
man al "fenémeno de la marginalidad" como multidimensional o pluri-
dimensional. Esta concepcion admite diferentes dimensiones (formas) de
marginalidad ("econdmica, de produccién o de consumo, politica, cultu-
ral, educacional, etc."), y hasta diferentes intensidades dentro de la mis-
ma forma, es decir,.distinciones de grado, dentro'de cada dimension.
Observa: " (...) de este- modo pueden conceptualizarse las situaciones em-
piricas tan corrientes, de grupos, categorias sociales o individuos que son
marginales con respecto a una o mas dimensiones y participantes en rela-
cién con otras". ©

Creemos que, en cuanto al tema concreto de la integracién de perso-
nas con discapacidades, las "barreras" a las que por lo comun deben
enfrentarse les plantean muchas veces situaciones de marginalidad que
deben ser superadas paulatinamente y con el concurso de todos. Pero nos
referimos a "situaciones” de marginalidad en el ultimo de los sentidos
expuestos, situaciones que, -por razones diversas de las de la discapaci-
dad, pueden atravesar también otras categorias sociales, pues estamos de
acuerdo con que "(...) si se considera a la marginalida4 como falta de
participacion, y a ésta como ejercicio de roles, es claro que ningtin indivi-
duo de una sociedad dada puede ejercer simultinea o sucesivamente to-
dos los roles posibles dentro de su sociedad. (...) En realidad, el supuesto
comun en cualquier definicién de marginalidad no es la simple falta de
participacion o ejercicio de roles en forma indéterminada o en esferas da-
das de la actividad humana, sino lafalta de participacion en aquellas es-

feras que se considera deberian hallarse incluidas dentro del radio de ac-

8 En nuestro cas9 concreto, nos referimos a aquellos grupos formales o informales d
personas con discapacidades, con cierto grado de organizacién que, mostrando una interace
cién fluida "entre" sus miembros, encubren la falta de participacion en otros ambientes.

9 Gino_Germani, E | con_cepto de marginalidad, Ficha N* 29, Ediciones Nueva Vision,
Buenos Aires, pags. 18-19.

10 Gino Germani, ob. cit., pag. 20.
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cién y/ 0 acceso del individuo o grupo. s decir, d juic.io dq marginalidad
s realiza sobre la base de la colllpr aclon entre una situacion de hecho y
wn deber ser. El role set que el nd1V1duo o grupo deberian ejercer en vir-
tud de determinados principios (0 mejor derechos).” n (El subrayado es
Onguﬁl't)mder a procesos rehabllttadores que contemplen la situacién es-

ecifica de una persona con discapacidades y favorezcan su integracion y
1}garticipaci(’)n plenas puede ser considerado el propésito orientador que
deberia subyacer en todas las acciones encaradas en este plano.

Pero "integracién" y "rehabilitacién” en los términos a que a ellos
nos hemos referido, presuponen una amplia toma de conciencia por par-
te de l]a comunidad. Esta surge como la condicién ineludible si se piensa
seriamente en propender al logro de tales objetivos. Concientizacion que,
por otra parte, alcanza a la sociedad toda en los diferentes niveles de in-
terrelacion de una persona con discapacidades.

Atanie a todos los individuos en forma generalizada y adquiere con-
tornos mas comprometidos y especificos en el caso de quienes tienen par-
ticipacion concreta en el proceso rehabilitador.

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

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

II. La necesidad de la concientizacion

a) La comunidad

En-el capitulo I nos hemos referido a la discapacidad como.proble-
ma social. Entre sus notas indicamos que el conjunto de "condiciones no
deseadas por la comunidad” que lo conforman deben ser entendidas co,
no tales de manera consciente.

Agregabamos que esa toma ge conciencia era la base de toda pro-
puesta de solucion.

Hay pruebas histdricas, y de larga data, del caracter social de esta
p oblematica. El hecho de que pueblos de la antigiiedad eliminaran o
aislaran a seres con profundas deficiencias es un indicio de la repercusion

que esto tenia en el seno de esa sociedad. Al respecto podemos brindar al-
gunas reterencias.

11 Gino Germani, ob. cit., pags. 20-21.



A través del tiempo df erentes fueron las actitudes sociales ha-
cia las personas con discapacidades, pero la falta de documentacion
o la divulgacion indiscriminada de los conocimientos ha llevado a
aseveraciones groseras o gratuitas. Es muy comiin referirse a los es-
partanos como a quienes eliminaban a los que nacian con algiin de-
fecto. Si bien es factible, conviene hacer algunas precisiones.

En los comienzos de la humanidad la seleccién debié haber sido
absolutamente espontdnea: el contacto con un medio poco explota-
do y hostil -animales feroces, la imprevisibilidad de las condicionts
climaticas, la carencia o precariedad de utensilios de defensa, etc.-
permitia 6lo la supervivencia de los més aptos.

A medida que el hombre se va haciendo sedentario aparee.e pro-
bablemente;: la formalizacion de la seleccion, pues la falta de capaci-
dad para bastarse a si mismos, cazar o defenderse pondria en peligro
tanto la propia vida como la de los demas miembros de la comuni-
dad. Tengamos en cuenta que el modelo o patrén de convivencia en
esas épocas tiene como maximo fin la supervivencia a pesar de los
recursos escasos, por lo cual pueden entenderse con mayor objetivi-
dad esos procesos de seleccion que citan algunos autores. De todos
modos. seria imprudente presuponer crueldad o falta de humanita-
rismo, mds atin si pensamos que se desconocia totalmente el origen e
implicancias de este tipo de afecciones, lo que en parte justificaria
opciones tan drasticas.

Claude Veil, autor francés ya citado, piensa que si bien habia
una seleccion mas o menos sistematica,"(...} la solidaridad de la fa-
milia y del clan influia en sentido contrario, y la mendicidad procu-
raba, sin duda, algunos medios de subsistencia. Lo cierto es que el
invélido y el sano se adaptaban a la invalidez sin plantearse dema-
siados problemas". 2

Frampton.y Rowell, escritores ingleses abocados al proceso his-
torico de la educacion diferenciada, advierten sobre la tendencia a
generalizar hechos aislados de un contexto explicativo. Apuntan:

(...) generalmente la historia dice que los nifios imperfectos eran
abandonados en Esparta, bajo el régimen de Licurgo. Se asevera
que los atenienses daban muerte a los nii\os sordos y que los esparta-
nos los consignaban (sic) en la gran fosa de Taygetus. Se supone que
en Atenas, aun bajo Salon y Platon, se producia el abandono de ta-
les nii\os. Algunos afirman que Aristételes aprobaba semejante pro-
cedimiento. Las leyes de Licurgo permitian que se abandonase a los
idiotas. En Esparta no se permitia que existiese un individuo social-
mente impedido, porque se ponia en peligro la vida de los demas".

2 claude vcil, Minusvo/la v sodedad, ob. cit., pag. 19.
B Merle E. Frampton y Hugh Grant Rowell, Lo educacién de Iés impedidos, version

castellana por Alejandro Meza. secretario de Edui:acion Publica, México, 1957, t.l, pag.
17. Se muestra d parrafo como ejemplo de acunmlacién de datos pero = adara que esl0s
autores critican la aiirmacion fucra de conlcx10.

Orientan estos ejemplos una reflexion util. Au1,1 en la actualidad
resulta dificil detectar ciertos trastornos o aqomalias, por lo menos
hasta cierta época de la mfancka; Y sh b'len afecchones sensoria ks
-co mo dlstintos grados de ceguera o sorder - pueden ser descu-
bietrtos a temprana edad, otros problemas -a recclones pslqulcas,
re rasos o alteraciones, por ejemplo- se descubren luego de algunos
allos de vida. Los griegos, carentes de los conocImlentos y técnicas
actuales' demorarfan aun, mas en percatarse de las dlstentas derlclen-
cias v sus secuelas postenores. Es decar, antes de l ejmmacl6n total
dcbia descubrirse € defecto v, sl esto no era pos,”e st0 Rata pasa-
dos unos afios y i -€0 0 _sucede n verdad- no se ttee mform -
don de que los griegos ehmmasen ndios -de dos Otresanos- o p?-

eres' puede concluirse que el aband’ono, ejeeucion o lo que se eli-

.ese se produciria en casos de bebes con taras o malformackOnes
uy 'evidentes ya desde el nacimiento.-. Por otra parte, algunas le-
yes Ulimitaban la participacién de deficientes o se OC-llpflbaI'l ,de ellos
de alguna manera, lo que prueba que al proceso de ellmlnac1:on esca-
paban casos suficientes como para elaborar controles socialmente
extendidos, como estas leyes. .

En sintesis la eliminaciéon pudo haber sido "un" mecanismo de
superacién del roblema, pero no el unio, aplicado en algu s ca-
s0s y no necesariamente por crueldad smo como formahzaclon de
una seleccion de los mas aptos. .

Se sumaba a esto la falta de explicacion de las causas y los ori-
genes de esas deficiencias. Por lo que el c'eleme'pto magico ]uga'l')a u
papel importante: la existencia y presenci de "seres e peclales” (los
poseidos, los endemoniados o los protegidos de los dioses) qu da-
ban lugar a diversas interpretaciones que merodean la supersticlén Y
el temor. .

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

La "Ley del Talion" hace referencia a situaciones en que se po-

1 A modo de ejemplo:

El Cddigo de Justiniano, base de la ley latina, del siglo VI, se ocupa de los sordomu-
dos. incluyendo a los reconocidos como duros de oido. Los clasifica en cinco categorias
(sordomudos de nacimiento; sordomudos por accidente o enfermedad; sordos de nacimien-
t pero no mudos; sordos no de nacimiento sino por- accidente (duros de oido); los mudos
que no eran sordos); los derechos o restricciones que: se les sefialaban e taban en funcién de
la posibilidad de hablar. Los mas perjudicados eran los sordomudos de nacimiento, sobre
quienes pesaban las mayores restricciones.

Para la ley romana, los sordomudos eran cla ilicados como incapaces.
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dia gir reparcl?n t provocadas de.discapacitacion, re-
conociendo la distmctl §EUR8Es: " Si un hombre destruye el ojo d
otro hombr (un patricio), se le destruira un ojo. Si destruye el oj
de yptrabaJador;ler m  un hueso_, le pagara una miva de plata";
o bIen_plantea la rrtutilaclén como castigo: "si un esclavo niega a su
amo, este le cortara la oreja". ts

Tan o en el Antiguo como en el Nuevo Testamento, numerosos
son los eJemplos Y person jes que muestran por un lado una relacion
enw:e 4] moral Ymal fislco (pecado o discapacidad) y por el otro la
poslbihdad de la curacién por la fe.

Y enla Edad Media surgen en Europa diversas organizaciones

ant tivas: 1a Corte . los Milagros, por...,ejem_plo, que inserta asi la
mval dez en el —venl onomia delaciudad; y también per-
sonaJes que ongyﬁﬁl’gn gioV1DUentos de atencién en tomo de distin-
tos bl . el abate de I'Epée se ocupara de los sordos, Valentin
Haitd 8" 108% gos, Itard y Seguin de los -retrasados, etcétera.

Puede de, arse que ya avanzado el siglo XIX empieza a esbozar-
se la actual situacion social dél discapacitado. :

. lineas generales los progresos de la medicina aumentan las
posibilidades de il de un sinnamero de individuos. Comienz.a a
conocerse,. manefsé y dominarse la enfermedad. La discapacidad
es recon cl?le Yaislble ; el especialista puede tratarla como. objeto
d estudio mdependl ntemente del que la padece. En algunos am-
bientes, la segreacléon en el tratamiento de ciertos problemas
-mentales,. po e?emplo- se transforman en patron de conducta.
A veces se discrurunay se , gin al discapacitado. Otras se lo igno-
ra, se desconoce la necesidad ¢ un ccionar consciente y respon-
sabl. , suvez, se renueva la pslcologla y se cuestiona la pedagogia
tradicional.

Tambin los rapidos procesos de industrializacion por los que
pasan_ algun s paises reorientan el rumbo del empleo de personas
con dlscapacldads. Est se aglada @ la legislacion y asi aparecen
leyes resp to de mdemruzacron y proteccion de trabajadores en ca-
so de accidentes.

Ambas guerras mundiales son también un llamado de atencion
con su sald de heridos y mutilados. Se incentiva, como pasa en ge-
eral despues de las catastrofes, la bisqueda de tratamientos rehabi-
litadores mas efectivos.

A partir de esto, una serie de acontecimientos aislados se
col?plementan Y, s_umados al avance cultural, la acumulacion y di-
fuslon de conocImlentos y el progreso de la ciencia y la tecnologia

5ESa F - Y.0.4,6 labase de este cddigo se encuentra en la prictica semi-
cientifica: 1 M':1cf@dlen,* 4 foma, donde los mMicos que se equivocaban en una opera-
d 0n eran severamente cu gados: ''Si un médico opera el ojo de un hombre con su lanceta
del?cadronce Y destruye ese QJO, se le cortaré la mano al m dic9". Los mismos principios eran
ap1l os aotru formas de atencion m ica.
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i sociales hacia la situacion de personas con
operan sobre las actitudes p
discapacidades.

Efectivamente, 128 Personas con discapacidades han generado -a
. del tiempo yenls difertes_ culturas-:- a titudes qe fuero_n evo-
’irayes do. Su presencia en el amblto comurutano ha motivado d1feren-
ucic.,nando. - - ’
teis conductas, Propias Y de los dems. . o ]
Esto muestra, en sintesis, diferentes niveles de conocimiento y de
] o . .
conciencia SOcial: conocer y comprender las diferencias en las capaci-
dadei de las personas es la base de su aceptacion; el reconocimiento de la
wdad de todos los seres humanos es el comienzo de la integracion.
Hay en juego una serie de valores humanos esenciales. Por eso, pen-
rat en generar una toma de conciencia, en f{)rma p-rogmmadq y como
punto departida de la accion en materia de discapacidad, implica, preci-
amente. la difusion de esos valores. , il
A ello debe agregarse una informacién certera y concreta de lo que
realmente implica la existencia de causas de discapacidad en una so-
ciedad Yy sus consecuencias mas comunes ¢

o
3

a 1. Los valores en juego 16

A través de todo el proceso de socializacion se transm.it,en val,ores,
asi eorno también mecanismos de sancion para la transgresion de éstos.
Hay etapas de ese proceso en la niflez 0 en la adolescenculnl,r l;(r)ll:
ejemplo, en que se intensifica ese.aprendizaje debido a una may(]))l.-l.d gd -
cia en su aplicacion, ylgeneralmente se traslada esa responsabilida
i de socializacion.
ClertoTsail iillct::o de la ensefianz.a sistematizada. Esto lleva a que muc}ias
veces se piense que la difusion de ciertos elementos compete pura y exciu-
ivamente al docente y a la escuela como Institucion. -

Sin embargo, la vigencia de los valores de una comunidad esl su res-
ponsabilidad, excediendo los limites de una etapa cronoldgica o la com-
' i determinados agentes. )
petelicgali(iia de valores a p(;g’ner de relieve para prevenir causas de disca-
pacidad y hacer a cada miembro de la comunidad responsable de una sa-
na, respetuosa e igualitaria conciencia seria interminable. ]

Larsen, Perkowitz-Tabor Y Wexler se han ocupado del tema y pro
ponen basicamente tres:

1, Lo que aqul se expone estd inspirado en "los valores humanos en la educacion” a
se, tenidos en cuenta en un "currlculum preventivo". Véase LA. Larsen, R. Perkowntz;(
oTabor y L. Wexler, "Prevencién del retardo mental mediante la educacién de 6_550131{/[68
adolescentes", Partners of the Americas, Path 81, Instituto Interamericano del Niflo, Mon-
tevideo 1981.
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1) el valor de L vida )

10) 1 valor de las dif. rencj
M) o1 valor ac Ia solud, - Y

1) EI valor de Ia vida

Sll bien muchos acontecimientos g, ] mundo actual
nega; 321 ;a vida hltlma_natpose e un valor intrins.co.
comportamiento geperia yefl, jar este concepto. et r. Speto por

la propia vida vy Ia ; -
pagitagtes. a ¥ la de los de mas e s 1, bas. Para prevenir situaciones disca-

Parecen a ve ces

1) EI valor de Ias diferencias hymanos

cialmléan tlg iialsvildilfmhda(’i e 1r.fepe.t1b111dad de cada ser humano explic, inj-
ctalutente Jag d :lé*enc s gwe existen cntre unos y otros. Estas se agudizan
cu. PerSo nas con capacidad.s e n més o en meno, dife ren-
. [4
des rEl i(as:lmflr llas dife re ncias individuales no deb, conduci, s6l, a no
tp lec ar 0 incluso so portar toleranteme nta a estas personag, sin, 4 res
petarlas -y respeta Nos-  como perso nas de valo r Por derec,ho ri) ;0-
Esto se ha ce e xtensivo o casos de cualquicr tipo de diferencia Ay t.
o adquirid,, como ser raz, o condicién €:0nd mico-social, por ejzelrllllli)aloa

111) E 1 valor de lo salud

A\ o
dad Sizrllbe mos que Salllfl" 10 es e xclusivamente la aus. ncia de e, ferme-
sM0 un estado de bienest, r que corresponde a I calid d de la vid
El recor_loclmlento de las posibilidades de un estado salad bel ons
un alto precio a I, propia s, lud Yah ajena, el incerés de o vit e
en este plano desarrollan de por i un, "actitud” preventiva oo s a8
cira a un .fectivo "comport, mij. nto " preventivo.p ' Ll
; ;
bero l:lf)tl?sc(t;rg:i I:flzllilgr(zls deberian .star pres. ntes, c, n diferente intensidad
Do Ta sencrar aztit,u?i todo lo, largo de la socializacion del jndividuo
cion de situaciones discaelfgl)giltl tz:lltlee: nc]eorrlrtli) pl?m'lva i
SUstra to esencial de csa actitu(il itiva il g secu'e'las. So'n y
reha bilitadora" . que nos reﬁriéllfz?rsnos anytezol;l[l)?:n?ee o et fidad

a.2. la informocion

Si bicn la a dquisicion de 1o s valor. s supone una predisposicion fav, -

Iable h, Cia la problemétlc a-t
a -tanto desde el punt i i
mo reha bilitad, r, esto solo result; i;;uﬁcielzlltl: AL ROC

En I, medida de lo posibl., | i i
) ) A Dle, 10S organismos pertinentes -pibli
privados- deberian producir y difundi; , que llapinformac i()ll: lsllll)stlacnocsiz:)l
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ca ¢ nocimiento piblico que tant. indife re ncia provoca.
que ‘i‘}:“?&mu .2 cbeser informada con elemen 0s con retos, tanto
de indole gene | OrnO ¢S eCific.a ,a tga'vés de me ca nismos dive rsos como
pucden Ser des e u.ens(?'i'l nza s1Stemat1caen.£scuelasyc tros de pren-
dizajc hast 1 reanza ion de programas l’adlaleS.O televislvos de interés
genera! dingldos » to o fipo de publico. El te mario puede resultar suma-
mente amPhO, =~ o | . ..,

Diversos debenan ser los mecanismo s de transmision. De contarse
con esta distic as Ydatos cuant'tativos fiables podrlan publica rse de man.-
1a sencfua y atrayente de modio de ofrecer el testimonio rotundo que los
niimeros adeiuada ¢ te resentados suelen brmdar.

El conseJo pro eslon®1 YL, explicacion del especialista, formulado s
en Wn lenguaje ue resulte con:ip:eynsible a sus destinata rios, resulta muy
efteaz para dtlulr falsas creencia ~ fomentar habitos favorablesa L. con-
sultay 1 asisten:p  'd'ca

La mtervenclon : 1s r opios interesados -1 as personas con disca
pacidades-:- Yde s fa Ti"'ti'({ls la vida comunitaria, representa ta)
vezuno de los m OSm """ en pro de su integr cion plen a.

Resumic ndo, no puede pensarse en una acciéon social, por simpk
que €sta sea, sin contar con un = s"edad predispuesta objetiva y sufi-
cjente mente mforma9a dclos t basicos del proble ma.

Porotra parte, la e immacmn de c ualquier.clase de barreras que se
crijan contra L tntegraci6n de personas con disca pacidades debe pasar

esa elemental toma de concl®% nc ., simplement. porque aquéllas son

rodu cto mas evidente de la falta de ésta.

b) La "comunidad" rehabilitodoralintegrodora

Con esta deno mtn c:(;[l r  dmos destacar a aquellas personas
que tienen 0 bicn una tnJerercm \ :ct enel proceso rehabilitador o, por
el rol que desempefian en a 1 dad ticnen algin trato con personas

con discap cidades o su funclon fecta de cierta manera.
Los pnmeros eneralmente ° e ecena alguno de los 4m?itos pro-

fesionales de 1. mplio esp tro rerabilitado r o prestan alli servicio s se cun-
darios. Pero todo s ellos tiene n.un contac to estrecho co nestas personas Y,
en lineas amplia s, su infl encia res |,

Se consideran profestones propt":er :
siguiente s

" 1. Médico especialista en Medicina Re abilitadora / Medicina f1Slca’Y
Reha bilitacidn .

.» 2. Asistente Social o equivalent.s.

" 3. Enferm!ro..

.30 de rehabilitacion a Ls.

T7 Sobre "temas sugeridos* S A._Ia en Y otros, ob. cit., pags. 7Y ss.
B Se cita a continuacion la Ima de la Dircc@) n'Nacional de Rehabilitacion.



4. Fonoaudidlogo.

5. Kinesiologo/Terapista fisico/Fisioterapeuta.

" 6. Musicoterapista. . .

" 7. Ortesista y protesista/Técnico en ortesis y protesis.
Profesor de Educacion Fisica.

" 9. Psicologo.

"1Q Psicopedagogo.

"11. Terapista ocupacional”. ©

)

Como incumben especialmente a los discapacitados motores, pue-
den sumarsele el maestro en sordos, en ciegos o de enseftanza diferen-
ciada en general, el psiquiatra, entre otros.

También consideramos aqui a personal docente y asistencial, que
complementa tales tareas, desde el docente especializado en actividades
practicas o ceramica hasta los celadores de instituciones donde residen
nifios, jovenes o adultos con alguna discapacidad. 2

Su trato directo y el compromiso que asumen con respecto a las per-
sonas con discapacidades implican la necesidad de superar una forma-
cion meramente "reduccionista”, como la que provoca que muchos de
ellos se manejen en compartimentos estancos que no reconocen la finali-
dad comun que debe orientarlos.

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

Debe pensarse en todo momento que - por sobre todo- se trabaja
con "seres humanos", por lo cual el agente no debe tener una prepara-
cion solo desde el punto de vista del conocimiento, sino también en e
plano de los valores. De lo contrario olvidaremos el auténtico sentido del
término rehabilitacion y la promocion que conlleva. No se trata de ense-
far habilidades o desarrollar mecanicamente las capacidades remanen-
tes, sino de procurar que los afectados puedan tener "plena participa-
cion" y en "igualdad de dert hos" en la comunidad en particulary en la
sociedad en general, en todo su quehacer cotidiano.

Es fundamental partir de un conocimiento de la problematica gene-
ral de la discapacidad2! y entrenarse en el trabajo compartido.n La va-

B Ver "Recursos Humanos en Rehabilitacion. Perfiles profesionaks”, Direccion Na-
tlonal de Rehabilitacion, Ministerio de Bienestar Social de la Nacion, Buenos Aires, 1979.
En d caso ce celadores ce institutos de menores, s cuenta con un interesante estu-
dio realizado sobre los programas y servicios de cinco instituciones dce este tipo, con vistas
al mejoramiento de su calidad. Se hacen alli observaciones sobre € rol de los celadores en
contacto con menores con discapacidad. Vé3% e: L. A. Larscn, "Informe de Asesoramien-
to" preparado para d Ministerio de Accion Social, Subsecretaria del Menor y la Familia (
Instituto Interamericano del Nillo, Montevideo, Uruguay, 1 de agosto de 1983.
2L Sobre elementtos de capacitacién de agentes en relacién con personas con discapa-
cidades, véase: Liliaria Pantano "Necesidad e importancia ce la clarificacion...", ob. cit.

1 Nos referimos aqui a la "labor de equipo", partiendo ¢k la idea de que todo indivi-
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. de angulos desde los que puede enfocarse el tema enriquece a tra-
Flﬁdﬁd] . . . : S
es del intercambio de los matices propios de cada ciencia.

+El comin denominador debe ser, por sobre todo, la formacién hu-
mana y cultural del agente, que es el sustrato de toda capacitacion.

El trato con las personas con discapacidades debe estar caracteriza-
do por actitudes equilibradas emocionalmente y.que denoten sensibilidad
social, -pero que no se _confundan con la compasion o el mero asisten-
cialismo.

Es de vital importancia que el agente no tenga solamente un conoci-
miento superficial de la problematica, sino que esté consustanciado con
K0S diversas variables. A su vez, ello debe estar asociado con la posibili-
dad de encarar no sélo una accion ordenada y sistematica que permita
atender eficazmente a los aspectos urgentes, sino adelantarse en el tiem-
po e impedir nuevas manifestaciones de causales de

En sintesis, se aplica para estos agentes la recomendacion de la San-
ta Sede en su "Mensaje a quienes -se dedican al cuidado de las personas
minusvalidas...": "(...) emprender investigaciones mas amplias y pro-
fundas para vencer las causas de las minoraciones" ya que, como sos-
tiene mas adelante,"(...) quienes se dedican laudablemente al servicio de
las personas minusvdlidas deben conocer de manera cientifica las 'mino-
raciones’, pero al mismo tiempo deben comprender con el corazon a fa
pes ona portadora de tales 'minoraciones’ (...pues...) los minusvdlidos,
sus familias y sus familiares constituyen una parte de la gran familia hu-
mana". 23 (El subrayado es nuestro.)

Existen también personas que por su situacion o por Ja funcion
concreta que desempefian mantienen relaciones edn personas con disca-
paddades o su actividad influye sobre ellos de alguna forma. Contamos
en este conjunto a los "empleadores" en general, en diferentes rubros
ocupacionales y diversas jerarquias organizacionales (empresarios, jefes,
supervisores, capataces, compaiieros de tareas, etc.); profesionales cuyo
accionar puede ser decisorio en la vida cotidiana de las personas con dis-
capacidades (arquitectos, en la medida en que disefiari o construyen sola-
mente para individuos sin ningun tipo de limitacion y -sin saberlo tal

duo es una unidad biopsicosocial y sosteniendo que d proceso rehabilitador debe con-
templar todos los aspectos coordinados é integralmente. La implemencacién pucde asumir ka
forma que dictan diferentes modelos: multidisciplinar, interdisciplinar y transdisciplinar.
La opcion -opinamos- depende no tanto de las ventajas o desventajas técnicas dd mode-
lo, sino de éstas en funcion del érea especifica en la que s opere (readaptacion laboral, re-
adaptacion educativa, readaptacion ffsica, etc.). Para una mayor profundizaciéon s reco-
mienda ver: R.L. Schiefelbuchs, E | equipo técnico multiprofesional, 1. Seminario Interna-
cional sobre Rehabilitacion de las Personas Excepcionales, Instituto Nacional de Prctec-
cion a Personas Excepcionales, (INPRO), Ministerio de Educacion y Culto s.l. ys.f., y L.A.
Larsen, M. Panyan y L. Jackson. Consideracion sobre la preparacion de Programas Edu-
cativos para Niifos y Jovenes Minusvdlidos. Johns Hopkins University, Baltimore,
Maryland, EE.UU., septiembre de 1981

B santa Sede, Mensgje..., ob. cit., pégs. 2y 19.



vez- multiplican las barreras arquitectonk as; docentes no diferes -
cia dos, de escuelas comunes a las que asist aquellos que si bien estan
afectados de alguna discapacidad, ésta no les reclama educacion espe-
cializ. da (directores, maestros de grado, profesores de ensefianza media
o superior, auxiliares docentes, maestros de taller, celadores, etc.);
empleados comunes de instituciones de asistencia frecuente de estas per-
sonas (recepcionistas, secretarios, ascensoristas, porteros, etc.); agentes
prestadores de servicios publicos (choferes de taxi, policia callejera, aza-
fatas, etc.). La lista puede ser t.n extensa como actividades desarrolle
una persona con disca pacidades.

Quien es desempeiia n L s actividades indicada s, si bien no tienen res-
ponsabilidad sj-ngular en l. rehabilitacion, por el hecho de trabar en algu-
na circunsta ncia relacién con personas con discapacidades, en aspectos
claves para ésta (busqueda de trabajo, formacion educativa, traslado fi-
sico, etc.), deben contar con conocimie, tos basicos que les permit. n to-
mar conciencia de lo que potencialmente éstos pueden hacer. Forman
parte de la comunidad y por lo dicho, deben ser el blanco de a teacion de
Ls campaifias de difusion y concientizacion.

Si bien en muchos casos es el prejuicio ta verdadera ba rrera, en esta s
situaciones concreta s hay gra n descqnocimiex to, que lleva a que se con-
formen estereotipQ en reemplazo de esa in formacion cierta que no. se di-
funde.

Aqui es donde la participacién de organizaciones de personas con
discapacidades debe ser mas intensa y activa. El mostr. rse como sujetos
de deberes y n 0 solo. dé derechos, como profesionales . ptos en distintas
disciplina s, el interés por ser individuos independientes, personal y eco-
némicamente, el estimoniar la actualizacion de sus capacidades rem.-
nentes, integradas en una person.lidad desarrollada .1 maximo de sus
propias posibilidades, puede result.r -y de hecho asi lo revel. L expe-
riencia de los ltimos afios- el método mas eficaz para la concientiza-
cién de este grupo especifico de la comunidad. Tal vez sean éstos los pri-
meros pasos para introducir nuevos aires en:ciertos sectores sociales o
ambientes profesionales.14

P.rte fun da mental en todo el proceso de reha bilitacion / integracion
tiene la familia de la persona e6n discap. cida des, y esto es asi no solo por
su caracter de principal agente soc i lizador, sino porque recibe direct. -
mente las consecuencia s de la discapacidad.

El hecho de que uno de los miembros ten g. c. pacidades diferentes,
ttae saciad a la necesidad de un reacomod. miento de roles, para los que

igniiicati o Barreras Ar-
2% Un ejemplo muy signiiicativo puede hallarse en e 1 (_:ongreso de 3arrer

quitcct()mcas,’ re:Iizado en la Facultad de Arquitectura y Urb'fmlsmo de la l;rellxer5|§:agt0(es
Buenos Aires, 6rganiudo por la Asociacion Mutual de_ la So_c|e¢_:|at_l Ce_ntral | :gun e tos
de la Argentina. Tuvo caracter nacional, y s bien_ fue mterdlscnglmarlo,_ partio de ue1l ra &
fundo inter. por parte de un aran numero de arqw_tectos -con _dlsca_lpacudacli_gs g S:rr]eras s
de contribuir, desde su misma focmacion profesional, a la supresion de liis bal !
quitectonicas. Se llevo a éabo en agosto de 1984 en Buenos Aires.
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siempre hay preparacion suficiente. Considérenge . dem s las deriva-
clones concretas de esta situacions depe,

dz:ncia d
. s . . » mayor demand, econd-
mica, trato especfabzado, cambio o modii c. cion de expectativas fami-
lia res, etéter, .

.xcede . nuestro analisis el estudio en profundidad 4 la sltuaclén
f1ha r; pero no queremos dejar deindicar que su rol conc
ltclpaclon deben estar conlemplados en todo prograina ge rez' %4 (?r-

Cuando se h ce referencia a la individu. lidad del proceso*rs;! : = -
d  m_es exclus vamente-por |,  caracteristicas singulares de cada i -
vt uo smo tmblén por Ls circunst. ncias familiares concretas La i
nedad de . ctitudes de sus miembros: la sobreproteccion |a deped . a-
el  andono, el castigo, L indiferenci,, etc., pasando por lamncl?.

equlhbradas, pueden ser el ejor aliado o L més crud. amenaza de pag-

bor del equipo rehabilit. dor; es mds: resultan parte misma del proceso
global.

Siha 1amos e. co cientizacién dela comu nidad, la "familia" debe
f’r un capitulo pnvtleglado, en cualquier programa que se encare * u

I t1c comu idad de vida donde se elabor. n los sopost
hil tIiltaCIOn/ mtegraclén. :

11/, A modo de conclusion

El eStablecer con claridad y rea lismo el rumbo de la 2 ccion a encarar
es na de las maneras mas alent.. doras de tender. su eficiente implemen-
taci'm. Por.c?ncrets qe sen sus objetivos, deben encaminarse siempre
hacla_propos Itz s ma s d1recclonales, especialmente.cuando esta en juego
l. calidad de vida de una comunidad. :

Asi, . meta ntador® €N M2 eria.cile disca pacidad esta -a nuestro
entender-,- constit Tdd porrla partlclpa cion plena de estas personas en to-
das1 s esfer social lo que hemos. expresado aqui como "rehabilita-
cl6n, mtegra clone'. -

llo_ compromete a 1 comunidad toda y. presupone una toma de
conciencl Qe pate de la consusta nciacion con aquellos valores huma-
nos mas slgniflcatlvos en urra. sociedad,. . :

To amos como pilar de la comunidad a la familia del . fectado y
iétrilguu 0s quellos sectores cuyo trato es mas comprometido O t,izn
tienen algu tipo de influencia en su desarrollo.

El sentido deto eso g que la sociedad se responsabilice de su pa-
pel » 1 problematic. ehlllln. ndo o no produciendo , quellas b. rreras
que 1Implden el acceso social a personas con capacid. des diferentes.

La compenetracio de objetivos y la conciencia de ese rol que le toca
Jugar a cd . sector social son el cqntenido de, esta tercera t. rea propuesta
en el capitulo 1.

a Argentina ha avanzado notablemente en el campo de la concien-
tzac1 n. No serfa ar_risgado indicar como causa la movilizacion y parti-
cipacion que en los ultlmos afios ha n tenido las organizaciones de y para



i Gn&E . Céiyddetdd, Iélétl@l'gugorgf Sfettivos grupos de pre-

sién. Su éxito -sin que ésta sea una consideracion prematura- quiza se
deba a que han operado en la direccién correcta, cambiando -o refor-
mulando- laimagen que el "discapacitado" ha tenido desde antafio. Es
decir, los aspectos generales estin encaminados.

El esfuerzo entonces habria que repartirlo entre la continuidad de
esta tendemcia y la puntualizacion de algunos aspectos que afectan al sec-
tor mas ligado a ia persona con discapacidades. Nos refer!mos a la nece-
sidad de reflexionar sobre la capacitacion del recurso humano espe--
cifico.u

El tema es amplio y muy complejo. Si bien ha sido encarado desde
diversos angulos, la mayoria de los estudios -especialmente en el sector
salud-"(...) no permiten ir mas alla de un estudio cuantitativo que pro-
yecta las tendencias existentes y mantiene todas las rigideces de nuestro
actual sistema de salud y de las organizaciones formadoras de personal,
asi como el encasillamiento profesional tal como hoy existe"16 (1973).

Pasados los aiios, lejos de superarse, esta situacién se agudizo.

Una politica tendiente a reorientarla no puede basarse en moldes o
recetas preestablecidas. Seria interesante partir de un estudio de la reali-

dad que incluya investigaciones sobre aspectos salientes. Sonis considera
los siguientes:

"¢ ra delegaciéon de funciones;

" ¢l estudio del contenido de las actividades por realizar en la atencion
de salud, con el objeto de determinar el personal que se requiere sobre
la base de las necesidades de la poblacién;

"o la formacion de nuevés tipos de personal;

"o la utilizacion de modernos procedimientos educativos;

"¢ la exploracion metodoldgica para la formacio . de equipos de salud;

"o las expectativas y motivaciones de cada miembro de este equipo;

"¢ la determinacién de la -informacién basica para tomar las decisiones
que conduzcan a los objetivos fijados;

5 Con respecto al drea de salud, dicen: Carlos Vida! en "E| desarrollo de recursos
humanos en las Américas", en Educacion Meédi-ay Salud, vol. 18, N° 1, OPSOMS, 1984
"Los 1émilinos -recursos humanos', 'potencial humano' y 'fuerza de trabajo’. se han toma-
do como sinénimos, pero no lo son. E Iprimero es e tiimino mds amplio y abarca a toda
persona disponible para el desarrofio econémico y social. E| segundo designa a las personas
capacitadas y d tercero a aquellas dentro del marco laboral”, pag. 9; y Abraham Sonis, en
"Bases para la formulacién de una politica de recursos humanos a nie:el nadonal”, prepa-
radas para la Conferencia Panamericana sobre Planificacién de Recursos Humanos en Sa-
lud, Ot awa, Canada, 10-14 de septiembre de 1973: "(...) recurso humano en salud ya no es
més exclusivamente aquel personal que ha cursado carreras especializadas en la materia, si-
no que e toda kb poblacion potenda/menté caixn ce desarrollar actividades concretas e
saludy, en su sentido ma amplio, la poblacién en su totalidad, .con todas las implicaciones

que este concepto involuaa", pag. 8 (los subrayados son nuestros). En este nwco s babia
aqui de recursos humanos en salud.

6 Abralwn Sonis: :Bases para la formulacion..., ob, cit., pai. 2.
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" las relaciones enlre los sislt-111as 1écl1kos y los sociales tic ¢ada pr'lfe
sion." 2 -

Por otra parle, debe evita se la fon1111lm:ién de compartimentos es-
tancos.

De tal su te, el desarrollo lle n.-cursos humanos, ya sea en salud, ya
sea en L>ducaclon, debe estar pclls,ldo como parte intcgnil de iodo el sec-
tor. 21

Debera tenerse ademas una dara definicion del tipo de sociedad a la
que se pretende atender y educar y el rol que lus personas con discapaci-
dades desempeiian en este ambiente, pues el tipo de sodciad delinca Lin-
to la implementacion de la educacion y de la pracrica de salud como el 1i
po de recurso humano que lo llevard a cabo.

grandes lineas deben quedar sentudas las haSL'S para que la for-
n ¢l0. de aquellos que esta directamente ul'ectutios al proceso de rcha-
blhtaelon de personas con dtscapacidades sea integral, gradual, pcnna-
nente y dirigida a la accién:

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

¢ gradual: que consideren los aspl.-ctos individuales y los sociules en dik-
rentes grados o niveles de complejidad;

o permanente: que tenga la continuidad suficienre parn alfan,.ar los
progresos y erradicar los vicios del ejercido sistcmatirn:

o dirigida a la accién: que sea conccbkla con una orientacién teodrico-
practica que posibilite rctlexionar sobre una implemenladén acord
con las auténticas necesidades de la sociedad toda y que induyu tanto
aspectos preventivos como readaptativos.

En sintesis, desde el punto de vista ‘de la calidad profesional y del en-
cuadre en el sector social concreto en que se actli. la formacion ucl re-

27Abraham Sonis, "'Acciones prinrilarias rara k pl:11lilkaciill de Kt'I'lll'u, fullla-
nos en América Latina", publicado en Primera Conjerr:nda... Publi-acion Cic,11ifica
N° 279, OPSOVS Washington, 1974, pég. 9. Sobre d lema jonales se recomienda ver:
Francisco Suarc-1, |.,if tconomistu. weltiliQl. )= e Voo Al ol luddl  de 111wiil.,
pmfesionl!s, EUOEIA, 1973, 1uyo marcu tedrico cnt-uadm raftct1111t1111: jxi,ihl:  inlt-rro-
gantcs s?brc d lema. Pudc leerse: "Profesion: puede delini  tunm 111l dt 11,up,it-iin
caracterizada, como sugiere Parsons, por denos crilcriu : 11 mm formal preparal-ién It'i:i §e
ca; 2) desarrollar habilidades en algunas formas de su uso yJ1 poseer mt-dim in,tituciunak,
para asegurar que tal comtcnda s Ji()ndrd a disposkiun de usn, so.:iulmllll" rc,pon-
sablcs ¢(e») Como alributos actiludinalcs, Hall propone anit' wdo d 110 de k111r1,ta11i/aliiin
rrofcsronal como referencia prindpal; una crt-cnda en d servicio J1 pliokle: una ,rl-cnda
en b aulorrcgulacién; scntiuo de llamamicnw u vocadén; Mmononi d ,-cntilllil'litn tk
que | cxpcrl0 debe ser, y cs. capaZ. de lomar sus propias dc.isiont-s, ,in prc,iunt:, e\lcrna,
de clientes u otros que no pertenecen a su profesién o a su organizacion de empleo” (pagi-
nas ly2)

2 véase Jorge Andrade, "Prohicl1las y Jirfsill-Clivas tk hi plunilicadin de i"zur, 1
humanos para la salud en Amcrica Latina", puhlkadu en “I'rim1-ruem1Ji", 4t u... - |'uhli-
cacion cicnlil'ta. N' 279 ors oMs, Washinjt1011, 1974, pidg 49.
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't,(sO-riutnanVeit-ate)(ci6"ii de personas con dlscapacldades no debe_dife-
rir del que se emplee para toda la poblacién. Pero debe tener asum1?0 |
compromiso de hom.ogeneir la situacion de estas personas y contnbmr
eficientemente a su integracién plena.

134

REFLEXIONES FINALES

Este trabajo de investigacion nos ha conducido a intentar desde una
optica sociologica el tratamiento del que consideramos un problema so-
cial.

. Esta fue empleada mas bien para detectar e identificar aquellas difi-
cultades que ensombrecen la visualizacién del problema, a los efectos de
"conocer con vistas a actuar”, un actuar ya sea para prever o-para corre-

ir.

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

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

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

a) la deteccion, lectura, seleccion y sistematizacion de material bibliogra-
fico

b) el intercambio y el trato directo tanto con el potencial sujeto de la ac-

cion (la persona con discapacidades) como con profesionales y espe-
cialistas directamente comprometidos con el problema.

Hemos definido la problematica de la discapacidad como un proble-
ma "social", aclarando que para el socidlogo éste conlleva la necesidad
de ir mas alla de la mera identificacion de un "malestar" o de una "fuer-
za desorganizadora"; es decir, implica estudiar el marco de relaciones so-
ciales que se generan en torno de una situacion de discapacidad o, en ter-
minos mas concretos, conocer las condiciones sociales que establecen
una situacion de desventaja para aquellos afectados por deficiencia o dis-
capacidad, en cuahto a su integracion a la sociedad.

En funcion de ello indicamos las dificultades mas comunes para el
estudio de dicha situacidn y las tareas que -a nuestro entender- pu den
ser encaradas para superarlas. '

Hemos dedicado un capitulo a cada una de ellas, procurando funda-
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mentar las bases de la tarea propuesta. En cada capitulo expresamos ..a
modo de conclusion” una serie de recomendaciones que no repetiremos
aqui. De ningin modo deben ser tomadas como recetas, sino como for-
mulaciones para tener en cuenta.

Dijimos ya que queda mucho por hacer, sin desmerecer lo hecho. El
curso de la investigacion nos ha permitido sorprendernos ante valiosos
esfuerzos: algunos de enorme magnitud, como todo lo relativo a la ela-
boracién de la "Clasificacidn Internacional de Deficiencia, Discapacidad
y Minusvalidez", y otros mas modestos -aunque altamente significati-
vos- como los intentos de dar base cuantitativa confiable Para progr.1-
mas de accion puntuales.

Sin embargo, s« hace urgente la tarea de diiusion y discusion de es-
tos trabajos; es necesario salir del marco local para acceder a mayores ni-

veles de abstraccion que permitan un enfoque, si bien realista, dotado de
rigor cientifico.

'De tal suerte este estudio es, en cuanto a la labor invcstigaliva pro-
yectada, un trabajo concluido. Pero, desde e punto de vista de los intere-
sados en d tema, constituye una serie de reflexiones sin término, que as-

piran a ser enriquecidas con d aporte de experiencias y la critica cons-
tructiva.
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mentar las bases de la tarea propuesta. En cada capitulo expresamos ..a
modo de conclusion” una serie de recomaciones  que no repetiremos
aqui. Oc ningiin modo deben ser tomadas como recetas, sino como for-
mulaciones para tener en cuenta.

Dijimos ya que queda mucho por hacer, sin desmerecer lo hecho. El
curso de la investigacion nos ha permitido sorprendernos ante valiosos
esfuerzos: algunos de enorme magnitud, como todo lo relativo a la ela-
boracién de la " Clasificacién Internacional de Deficiencia, Discapacidad
y Minusvalidez", y otros mis modestos -aunque altamente significati-
vos- como los intentos de dar base cuantitativa confiable para progra-
mas de accion puntuales.

Sin embargo, se hace urgente la tarea de difusion y discusion de es-
tos trabajos; es necesario salir del marco local para acceder a mayores ni-

veles de abstraccion que permitan un enfoque, si bien realista, dotado de
rigor cientifico.

De tal suerte este estudio es, en cuanto a la labor invcstigativa pro-
yectada, un trabajo concluido. Pero, desde @ punto de vista ce los inlcrc-
sados en d tema, constituye una serie de reflexiones sin término, que as-

piran a ser enriquecidas con d aporte de cxpcricni.iias y la critica cons-
tructiva.
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Este libro, producto de una concienzuda investizacién, llen
bibliografica de consideracion. Esta dirigido tanto a espec’.
tipo como a la sociedad en general.

Con notable claridad la autora ha planteado la discapacida.
problema social, es decir, que escapa a la mera preocupacion de
dos y sus familias, y que requiere de la participacion comp-~
consciente de la comunidad para una eficaz resolucion.

De tal suerte, optando por una linea investigativa que cor-

y el ‘dato’ con propuestas de accidon, indica los principa®
para el conocimiento de la problematica desde una pers,

ca, sefiala las dificultades para responderlos en la practica
sobre posibles cursos de accidén. Recorre una exiensa bib’
cional y extranjera— cuya sistematizacion es de por sit
para el lector avisado.

La presente edicion esta prologada por Demetrio Casaz
cado especialista espafiol, quien no vacila en remarcar el m<e
ra al concretar una obra de convergé::ia.
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vestigacion y Planificacion Social, especializandose en temas de
Social, particularmente en lo referente a la discapacidad. Ho
merosas conferencias sobre el tema y realizado diversas pit

Actualmente revista como miembro de la Carrera de In
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NICET) y es Profesora Adjunta de la Facultad de Ciencias E<c
la UBA y deda UCA.
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